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ABSTRAK 
Elma Julaikah. NIM 151221179. Penyesuaian Diri Penyandang Thalasemia 
Mayor Terhadap Lingkungan Di Kabupaten Klaten. Skripsi. Jurusan Bimbingan 
dan Konseling Islam. Fakultas Ushuluddin dan Dakwah. Institut Agama Islam 
Negeri Surakarta, 2019. 
 
 Thalasemia Mayor termasukkedalampenyakit genetik bawaan dari orang 
tua,  penderita memiliki kondisi fisik yang berbeda dengan orang pada 
umumnya,mereka harus melakukantransfusidarah setiap bulan dalam seumur 
hidupnya. Disisi lain penyandang Thalasemmia Mayor hidup di lingkungan sosial, 
dan harus  melakukan penyesuaian diri terhadap lingkungan sosialnya. Penelitian 
ini bermaksud untuk mendeskripsikan bagaimana bentuk-bentuk penyesuaian diri 
yang dilakukan oleh penyandang Thalasemia Mayor terhadap Lingkungannya.  
 Metode Penelitian yang digunakan dalam penelitian ini adalah kualitatif 
deskriptif. Tempat penelitian ini di POPTI (Perhimpunan Orang Tua Penderita 
Thalasemia Indonesia) Kabupaten Klaten. Teknik pengumpulan data 
menggunakan metode observasi, wawancara, dan dokumentasi. Subyek dalam 
penelitian ini adalah empat Penyandang Thalasemia Mayor, satu orang tua 
penyandang Thalasemia Mayor, satu pengurus POPTI, satu tenaga kesehatan, dan 
satu Psikolog. Uji keabsahan data dilakukan melalui trianggulasi sumber. Tahapan 
analisis data meliputi reduksi data, penyajian data, dan penarikan kesimpulan. 
 Hasil penelitian menunjukkan, pertamaterdapat macam-macam 
penyesuaian diri penyandang Thalasemia Mayor terhadap lingkungannya, yaitu 
penyesuaian diri terhadap lingkungan masyarakat, lingkungan sekolah, 
lingkungan kerja, dan lingkungan keluarga. Yang kedua terdapat hal-hal yang 
harus dilakukan dan hal-hal yang tidak boleh dilakukan oleh penyandang 
Thalasemia Mayor. Yang harus dilakukan adalah transfuse secara rutin, 
minumobat, tidak boleh kelelahan, menjaga pola makan, percayadiri, bermain  
dengan teman sebaya, melakukan hal-hal yang membuat bahagia.Dan yang tidak 
boleh dilakukan yaitu, tidak boleh beraktifitas yang berat, tidak boleh merasa 
rendah diri, tidak boleh sedih yang berlarut-larut.Yang ketiga faktor-faktor yang 
mempengaruhi penyesuaian diri penyandang Thalasemia Mayor, yaituorang tua, 
keluarga,teman, lingkungan sekolah, lingkungan kerja, dan lingkungan 
masyarakat. 
 
Kata kunci : Penyesuaian Diri, Penyandang Thalasemia Mayor, Lingkungan 
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BAB I 
PENDAHULUAN 
 
A. Latar Belakang Masalah 
Pada dasarnya setiap manusia mendambakan hidup yang bahagia dan 
terhindar dari berbagai macam masalah-masalah dalam hidupnya. Tetapi dalam 
setiap kehidupan, seseorang tidak akan pernah luput dengan yang namanya 
sebuah permasalahan. Baik permasalahan yang muncul dari dalam diri 
seseorang maupun yang muncul dari orang lain atau lingkungan sekitarnya. 
Ada banyak macam permasalahan yang dihadapi oleh seseorang, seperti 
permasalahan ekonomi, keluarga, kesehatan, dll.  Namun, harapan tidak selalu 
sejalan dengan realita yang terjadi.  
Salah satu permasalahan yang banyak dialami oleh seseorang yaitu 
permasalahan pada kesehatan. Kesehatan merupakan sesuatu yang paling 
berharga pada diri seseorang. Bahkan tidak sedikit dari mereka rela 
mengeluarkan dana yang begitu besar untuk menjaga dan merawat kesehatan 
pada badannya. Karena jika seseorang sudah terkena penyakit yang menyerng 
pada dirinya mak tidak sedikit juga biaya untuk berobat dan menyembuhkan 
penyakit tersebut, dan tidak jarang banyak penyakit yang tidak bisa 
disembuhkan dan mengakibatkan nyawanya terancam. Setiap orang pasti 
mendambakan memiliki badan yang sehat dan terhindar dari penyakit, baik itu 
penyakit ringan maupun penyakit berat. Tetapi pada kenyataannya banyak 
yang mengalami permasalahan pada kesehatannya. Hal tersebut terjadi 
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dikarenakan faktor kondisi fisik yang lemah ataupun kondisi lingkungan 
sekitarnya.  Tetapi harus diingat bahwa Allah telah berfirman dalam QS. Al 
Baqarah: 286 sebagai berikut : 
 
“Allah tidak membebani  seseorang melainkan sesuai dengan 
kesanggupannya. Ia mendapat pahala (dari kebajikan) yang diusahakannya 
dan ia mendapat siksa (dari kejahatan) yang dikerjakannya. (mereka 
berdoa) : “Ya Tuhan kami, janganlah Engkau hukum kami jika kami lupa 
atau kami bersalah. Ya Tuhan kami, janganlah Engkau bebankan kepada 
kami beban yang berat sebagaimana Engkau bebankan kepada orang-orang 
sebelum kami. Ya Tuhan kami, janganlah Engkau pikulkan kepada kami 
apa yang tak sanggup kami memikulnya. Beri maaflah kami; ampunilah 
kami; dan rahmatilah kami. Engkaulah Penolong kami, maka tolonglah 
kami terhadap kaum yang kafir”.  
 
Dari ayat di atas menjelaskan bahwa Allah tidak akan memberikan 
cobaan di luaar batas kemampuan hambaNya.  Dan setiap apa yang kita 
kerjakan pasti mendapatkan balasan dari Allah. Sebagai manusia hendaknya 
selalu berdoa untuk kebahagiaan hidupnya kepada Allah. Dan manusia jangan 
pernah lupa bahwa manusia itu tidak pernah lepas dengan yang namanya dosa, 
maka dari itu hendaknya manusia selalu memohon ampun dan berserah diri 
hanya kepada Allah. Selalu sertakan Allah di segala urusan, karena Allah 
tempat bergantungnya manusia. Maka dari itu setiap masalah yang terjadi 
dalam kehidupan berkeluarga pasti ada jalan keluarnya. 
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Salah satu penyakit yang banyak menyerang seseorang terjadi karena 
faktor genetik. Banyak penyakit genetik atau bawaan dari orang tua yang 
menyerang pada keturunan mereka. Penyakit yang ditimbulkan dari sifat 
bawaan orang tua sangat berpengaruh pada kondisi fisik maupun psikis 
penderita serta orang tua penderita. Penyakit ini dapat berdampak pada fungsi 
kognitif dan mental bagi anak sehingga membutuhkan pendampingan khusus 
dari orang tua (Paola, 2014). 
Salah satu penyakit genetik yang bersifat bawaan dari orang tua yaitu 
Thalasemia. Penyakit ini masih sangat awam bagi masyarakat, masyarakat 
masih belum banyak mengetahui dan faham dengan penyakit Thalasemia. 
Penyakit Thalasemia merupakan penyakit genetik kelainan darah yang tidak 
hanya mempengaruhi fungsi fisik dan psikologis pada penderita tetapi juga 
bagi orang tua yang merawat.  Thalasemia sendiri terbagi dalam 3 jenis yaitu 
Thalasemia minor, Thalasemia intermedia, dan Thalasemia mayor. Pertama 
Thalasemia minor merupakan pembawa sifat (carrier), jenis ini tidak muncul 
gejala langsung pada penderita dan akan muncul sebagai Thalasemia mayor 
jika penderita menikah dengan sama-sama pembawa sifat (carrier). Kedua 
Thalasemia intermedia, jenis ini tidak membutuhkan tranfusi berkelanjutan, 
hanya menunjukkan gejala anemia ringan. Yang terakhir Thalasemia mayor, 
jenis ini merupakan yang paling berat dan beresiko, dikarenakan penderita 
harus menjalani tranfusi darah di usia 6 bulan atau 2 tahun setelah kelahiran 
hingga seumur hidupnya. (Sunarto, 2009). Kenyataan seperti ini tentu saja akan 
mengganggu kebahagiaan keluarga yang menghadapinya.  
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Thalasemia menjadi penyakit masyarakat yang sangat serius di dunia, 
khususnya di negara-negara Mediterania, Malaysia, Thailand, dan Indonesia 
(Wahidiyat, 2009). Kurang lebih 3% dari jumlah penduduk dunia mempunyai 
gen Thalasemia dimana Asia merupakan angka kejadian tertinggi hingga 
mencapai 40% kasus. Kasus Thalasemia di Indonesia tergolong tinggi dengan 
jumlah penderita tidak kurang dari 1.500 penderita berusia anak-anak. Dan 
jumlah ini akan terus meningkat hingga mencapai 22.500 kasus pada tahun 
2020, dari pernyataan Iskandar (Kompas, 2009). Artinya banyak anak yang 
mengalami penderitaan bahkan terancam nyawanya di masa-masa 
pertumbuhannya. Mereka harus melakukan perawatan transfusi darah yang 
merupakan satu-satunya cara untuk mencegah kematian pada anak penderita 
Thalasemia. Tidak hanya itu keluarga yang memilili anak penderita Thalasemia 
akan terganggu kebahagiannya. Penyakit Thalasemia juga merupakan salah 
satu penyakit dengan biaya perawatan yang mahal, penderita Thalasemia harus 
melakukan transfusi darah setiap bulannya dengan biaya 1 kali transfusi kurang 
lebih 10 juta.  
Di Provinsi Jawa Tengah merupakan salah satu daerah dengan prevalensi 
kasus Thalasemia Mayor sebanyak 0,5 % kasus yang terjadi. Angka tersebut 
terbilang cukup tinggi, dan menunjukkan bahwa tidak sedikit penyandang 
Thalasemia di Jawa Tengah Berikut data Penderita Thalasemia di Kabupaten 
Klaten dari POPTI (Perkumpulan Orang Tua Penderita Thalasemia) : 
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Tabel 1.1 
Jumlah kasus anak penderita Thalasemia di Kabupaten Klaten 
NO NAMA KECAMATAN JUMLAH KASUS 
1 Prambanan 1  
2 Gantiwarno Tidak ada 
3 Jogonalan Tidak ada 
4 Manisrenggo Tidak ada 
5 Karangnongko 1  
6 Kemalang 1 
7 Kebonarum 1 
8 Klaten Selatan 1 
9 Klaten Tengah 2  
10 Klaten Utara 2 
11 Ngawen 1 
12 Kalikotes 1 
13 Wedi 3 
14 Jatinom 7 
15 Tulung 2 
16 Polanharjo 2 
17 Karanganom Tidak ada 
18 Wonosari Tidak ada 
19 Delanggu Tidak ada 
20 Ceper 4 
21 Juwiring 1 
22 Pedan 4 
23 Karangdowo Tidak ada 
24 Trucuk 2 
25 Cawas 2 
26 Bayat 3 
 Jumlah 41  
 
Berdasarkan tabel di atas, menunjukkan bahwa penderita Thalasemia di 
Kabupaten Klaten hampir menyebar di seluruh kecamatan yang ada di 
Kabupaten Klaten. Dan jumlah itu akan terus berkembang dari tahun ke tahun. 
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Penyakit ini akan berdampak pada kesehatan bagian organ tubuh lainnya, hal 
ini dikarenakan anak penderita Thalasemia harus melakukan transfusi darah 
secara berulang-ulang, hal ini yang akan menimbulkan penimbunan zat besi 
dalam jaringan tubuh sehingga mengakibatkan kerusakan organ-organ tubuh 
seperti hati, limpa, ginjal, jantung, tulang, dan pankreas (Munthe, 2011). 
Aspek-aspek klinis tersebut akan berpengaruh besar terhadap kehidupan anak, 
seperti akan timbulnya stress dan dampak-dampak psikologis pada keluarga 
dan anak (Ratip S, dalam Sandra B, 2009). 
Secara umum dilihat dari kondisi fisik penderita mengalami kelemahan 
fisik, pucat, kulitnya hitam, kecil dan pendek yang merupakan ciri khas 
penderita Thalasemia. Tidak hanya itu secara psikologis anak akan merasa 
minder, kurang percaya diri, merasa berbeda dengan teman-teman seusianya. 
Dalam lingkup sekolah anak penderita Thalasemia juga harus rutin sebulan 
sekali izin dengan pihak sekolah untuk melakukan transfusi darah. Anak 
penderita Thalasemia juga sangat terbatas dalam melakukan aktifitas 
kesehariannya, hal ini dikarenakan anak penderita Thalasemia mudah 
merasalakan kelelahan. Secara lingkungan tempat tinggal maupun lingkungan 
sekolah, anak penderita Thalasemia harus mendapatkan pendampingan dan 
dapat diterima dengan baik. Hal ini yang akan memberikan dorongan dan 
semangat bagi anak. Tidak hanya itu, dalam hal ini peran orang tua sangat 
penting untuk memberikan dukungan kepada anak. Jika anak merasa 
diperhatikan oleh orang-orang terdekat disekitarnya akan memberikan dampak 
yang baik bagi kehidupan anak penderita Thalasemia. 
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Anak penderita Thalasemia Mayor akan memiliki penilaian tersendiri 
tentang dirinya dan hidupnya. Mereka mempunyai cara-cara tersendiri untuk 
dapat menyesuaikan diri dengan lingkungannya. Penyesuaian diri dapat 
diartikan sebagai suatu usaha yang dilakukan oleh seseorang untuk dapat 
mengatur dan memenuhi kebutuhan dirinya dalam menghadapi tuntutan-
tuntutan baik itu yang berasal dari dalam dirinya maupun yang berasal dari 
orang lain dan lingkungan sekitarnya. Seseorang memiliki kemampuan untuk 
memberikan respon-respon dan tindakan atas apa yang terjadi baik dari dalam 
dirinya maupun dari orang lain dan lingkungannya. Sehingga terbentuk 
keseimbangan antara kebutuhan dirinya dengan tuntutan-tuntutan yang 
diberikan orang lain dan lingkungannya.  
Menurut Hurlock (1999) dibagi menjadi penyesuaian diri baik dan 
penyesuaian diri buruk. Penyesuaian diri baik, yaitu seseorang dikatakan 
memiliki penyesuaian diri yang baik apabila : mampu dan bersedia menerima 
tanggung jawab yang sesuai dengan usia, berpartisipasi dengan gembira dalam 
kegiatan yang berhubungan dengan peran-peran mereka dalam hidup, bersedia 
menerima tanggung jawab yang berhubungan dengan peran mereka dalam 
hidup, segera menangani masalah untuk diselesaikan, dll. Sedangkan 
penyesuaian diri buruk, yaitu seseorang dapat dikatakan memiliki penyesuaian 
diri yang buruk apabila : menunjukkan tanda-tanda khawatir dan cemas yang 
berlebihan, mudah mengantuk, mudah depresi dan jarang tersenyum, suka 
mencuri barang-barang yang bukan haknya, sering melamun, merasa bahwa 
dirinya itu sendiri, dll. Tidak semua anak penyandang Thalasemia Mayor dapat 
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menyesuaikan dirinya dengan baik. Mereka merasa tidak mampu untuk 
mengimbangi dan menyesuaikan kondisi dirinya dengan lingkungan di 
sekitarnya. Tidak hanya anak penyandang Thalasemia Mayor yang harus dapat 
menyesuaikan diri dengan lingkungannya, tetapi lingkungan sekitar juga harus 
bisa menyesuaikan dengan keadaan yang dialami anak-anak penyandang 
Thalasemia Mayor. 
Anak penyandang Thalasemia Mayor akan memiliki penyesuaian diri yang 
berbeda dengan anak-anak pada umumnya. Anak penyandang Thalasemia 
Mayor harus dapat menerima kenyataan bahwa mereka berbeda dengan anak-
anak pada umumnya. Di saat anak-anak pada umumnya dapat sekolah dengan 
tenang dan nyaman, tetapi anak-anak penyandang Thalasemia diharuskan 
untuk dapat membagi waktu sekolahnya untuk melakukan transfusi darah 
setiap bulannya. Mereka harus mampu melewati dan menghadapi masa-masa 
perkembangannya dengan lebih keras dibandingkan dengan anak-anak 
seusianya. Peran lingkungan sekitar dan orang-orang terdekat sangat 
mempengaruhi penyesuaian diri pada anak penyandang Thalasemia. Mereka 
membutuhkan semangat dan dorongan dari orang-orang yang berada di 
dekatnya untuk meneruskan perjuangan hidupnya. 
Anak penyandang Thalasemia Mayor tentu saja memiliki caranya masing-
masing untuk tetap bertahan dengan kekurangan yang dimilikinya. Terdapat 
beberapa kasus di Kabupaten Klaten anak-anak penyandang Thalasemia tidak 
meneruskan pendidikannya dikarenakan merasa minder, berbeda dengan 
teman-teman lainnya dan kondisi fisik yang lemah sehingga tidak dapat 
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melakukan aktifitas yang membuatnya kelelahan. Tetapi banyak dari mereka 
yang memiliki semangat tinggi sehingga dapat meneruskan pendidikannya 
hingga SMA/SMK sederajat, dan mereka mampu membangun penyesuaian diri 
yang baik sehingga mereka mampu beradaptasi dan bersosialisasi dengan 
teman-teman dan masyarakat sekitar dengan baik.  
Dari hal ini akan memunculkan beberapa macam penyesuaian diri yang 
berbeda-beda dari anak-anak penyandang Thalasemia Mayor yang menarik 
untuk diteliti. Penyesuaian  diri pada anak penyandang Thalasemia Mayor 
tidak dapat muncul dan berkembang dengan sendirinya. Tetapi penyesuaian 
diri ada karena adanya interaksi dengan individu yang lain kususnya dengan 
lingkungan sosial (Ghufron & Risnawita, 2012). Jadi peran lingkungan sosial 
sangat berpengaruh bagi diri anak penyandang Thalasemia Mayor. Sehingga 
anak-anak penyandang Thalasemia Mayor mampu membentuk penyesuaian 
diri yang baik dan semangat dalam menjalani kehidupannya. 
Berkaitan dengan hal di atas, maka penulis ingin mengetahui lebih jauh 
tentang bagaimana cara-cara yang dilakukan oleh anak-anak penyandang 
Thalasemia Mayor untuk dapat menyesuaikan diri dengan lingkungannya. Dari 
penjelasan di atas, maka peneliti tertarik untuk melakukan penelitian di 
Kabupaten Klaten dengan judul Penyesuaian Diri Terhadap Lingkungan Sosal 
Pada Anak Penyandang Thalasemia Mayor di Kabupaten Klaten. 
B. Identifikasi Masalah 
1. Thalasemia Mayor merupakan penyakit genetik bawaan dari orang tua dan 
penyandang terancam nyawanya di masa-masa pertumbuhannya. 
24 
 
2. Penyandang Thalasemia Mayor memiliki kondisi fisik yang berbeda dari 
orang-orang pada umumnya. 
3. Transfusi darah yang harus dilakukan sebulan sekali dalam sepanjang 
hidupnya akan berdampak pada kesehatan bagian organ tubuh lainnya. 
4. Orang tua dan lingkungan sekitar memiliki peran penting untuk membantu 
penyesuaian diri terhadap lingkungan bagi penyandang. 
5. Penyesuaian diri dan seluk beluk penyandang Thalasemia Mayor belum 
banyak diketahui oleh masyarakat. 
C. Batasan Masalah 
Berdasarkan latar belakang dan identifikasi masalah di atas, maka dalam 
penelitian ini penulis membatasi penelitian untuk menghindari kesalahpahaman 
dan melebarnya pokok permasalahan yang ada menjadi lebih terarah untuk 
mencapai tujuannya. Dalam penelitian ini peneliti batasi kusus pada persoalan 
tentang penyesuaian diri terhadap lingkungan  yang dimiliki oleh penyandang 
Thalasemia Mayor. 
D. Rumusan Masalah 
Berdasarkan uraian latar belakang di atas, maka rumusan masalah dalam 
penelitian ini adalah bagaimana gambaran penyesuaian diri terhadap 
lingkungan yang dimiliki oleh penyandang Thalasemia Mayor di Kabupaten 
Klaten. 
E. Tujuan Penelitian 
Berdasarkan latar belakang dan rumusan masalah di atas, maka yang 
menjadi tujuan penelitian ini adalah untuk mendeskripsikan bagaimana 
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gambaran penyesuaian diri terhadap lingkungan yang dimiliki penyandang 
Thalasemia Mayor di Kabupaten Klaten.  
F. Manfaat Penelitian 
Kegunaan yang ingin dicapai dalam penelitian ini adalah : 
1. Manfaat Teoritis  
Mengembangkan pengetahuan tentang penyesuaian diri yang dimiliki pada 
penyandang Thalasemia. 
2. Manfaat Praktis 
a. Manfaat bagi Penderita 
Memberikan masukan kepada penyandang tentang ilmu-ilmu Psikologi 
yang berkaitan dengan penyesuaian diri untuk membentuk penyesuaian 
diri yang baik bagi penyandang yang menyandang Thalasemia Mayor. 
b. Manfaat bagi pihak-pihak yang diteliti 
Diharapkan setelah adanya penelitian ini dapat memberikan kontribusi 
pemikiran serta meningkatkan kualitas pendampingan kepada 
penyandang Thalasemia dengan baik agar dapat mencapai penyesuaian 
diri yang baik bagi anak. 
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BAB II 
LANDASAN TEORI 
A. Kajian Teori  
1. Penyesuaian Diri 
a. Pengertian Penyesuaian Diri 
Menurut Parwoto (2012) Penyesuaian diri merupakan interaksi 
secara terus menerus yang terjadi baik itu dengan diri sendiri , dengan orang 
lain, maupun denngan lingkungan sekitar. Semua aktivitas baik yang 
berbentuk respon maupun perilaku dalam menghadapi tuntutan baik dari 
dalam diri sendiri maupun dari lingkungan serta usaha mengatasi konflik, 
dorongan-dorongan, keinginan-keinginan, dan ketegangan sehingga 
menimbulkan keseimbangan antara tuntutan dari dalam diri individu dan 
hal-hal yang obyektif di sekitar. 
Sedangkan menurut Ali dan Asrori (2005) penyeuaian diri dapat 
ditinjau dari tiga sudut pandang, yaitu : 
1. Penyesuaian diri sebagai adaptasi, yaitu individu dapat melakukan 
adaptasi dengan lingkungan sekitarnya agar dapat menyesuaikan diri. 
2. Penyesuaian diri sebagai bentuk konformitas, yaitu bahwa individu 
seakan-akan mendapatkan suatu tekanan kuat yang mengharuskan 
individu untuk selalu mampu menghindarkan diri dari penyimpangan 
perilaku, baik secara normal, sosial maupun emosional. 
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3. Penyesuaian diri sebagai usaha penguasaan, yaitu kemampuan untuk 
merencanakan dan mengorganisasikan respons dalam cara-cara tertentu 
sehingga konflik-konflik, kesulitan dan frustasi tidak terjadi. 
Sedangkan menurut Ghufron dan Risnawita (2012) penyesuaian diri 
adalah salah satu aspek penting dalam usaha manusia untuk menguasai 
perasaan yang tidak menyenangkan atau tekanan akibat dorongan 
kebutuhan, usaha memelihara keseimbangan antara pemenuhan kebutuhan 
dan tuntutan lingkungan, dan usaha menyelaraskan hubungan individu 
dengan realitas. Penyesuaian diri diartikan sebagai kemampuan individu 
dalam menghadapi tuntutan tuntutan, baik dari dalam diri maupun dari 
lingkungan sehingga terdapat keseimbangan antara pemenuhan kebutuhan 
dengan tuntutan lingkungan, dan tercipta keselarasan antara individu dengan 
realitas.  
Jadi dari beberapa pengertian penyesuaian diri menurut para ahli di 
atas. Maka dapat disimpulkan bahwa penyesuaian diri adalah suatu usaha 
yang dilakukan oleh seseorang untuk dapat mengatur dan memenuhi 
kebutuhan dirinya dalam menghadapi tuntutan-tuntutan baik itu yang 
berasal dari dalam dirinya maupun yang berasal dari orang lain dan 
lingkungan sekitarnya. Seseorang memiliki kemampuan untuk memberikan 
respon-respon dan tindakan atas apa yang terjadi baik dari dalam dirinya 
maupun dari orang lain dan lingkungannya. Sehingga terbentuk 
keseimbangan antara kebutuhan dirinya dengan tuntutan-tuntutan yang 
diberikan orang lain dan lingkungannya.  
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b. Macam-Macam Penyesuaian Diri 
Menurut Panuju (1999) macam-macam penyesuaian diri ada dua, 
yaitu : 
1. Mampu menyesuaikan diri secara sosial, yaitu seseorang yang suka 
bekerja sama dengan orang lain dalam suasana saling menghormati, 
menghargai, adanya keakraban, empati, disiplin diri terutama dalam 
situasi yang sulit dan berhasil dalam suatu hal di antara kawan-
kawannya. 
2. Tidak mampu menyesuaikan diri secara sosial, yaitu seseorang yang suka 
menipu, egois, suka bermusuhan, suka merendahkan orang lain dan 
berburuk sangka. 
Menurut Sunarto dan Hartono (2002) Macam-macam penyesuaian 
diri juga dapat bersifat positif dan negatif, yaitu sebagai berikut : 
1. Penyesuaian diri positif  
Mereka yang tergolong mampu melakukan penyesuaian diri secara 
positif ditandai dengan hal-hal sebagai berikut :  
a. Tidak menunjukkan adanya ketegangan emosional yaitu apabila 
individu mampu menghadapi suatu masalah yang dihadapinya dengan 
tenang dan tidak menunjukkan ketegangan, misalnya tenang, ramah, 
senang dan tidak mudah tersinggung. 
b. Tidak menunjukkan adanya frustasi pribadi yaitu individu tidak 
menunjukkan perasaan-perasaan cemas dan tegang pada situasi 
tertentu, misalnya percaya diri dan tidak mudah putus asa. 
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c. Memiliki pertimbangan rasional dan pengarahan diri yaitu individu 
mampu menunjukkan atau dapat memilih pilihan yang tepat dan logis, 
individu mampu menempatkan dan memposisikan diri sesuai dengan 
norma yang berlaku, misalnya mempertimbangkan dahulu apa yang 
akan dilakukan dan berhati-hati dalam memutuskan sesuatu. 
d. Mampu dalam belajar yaitu individu dapat mengikuti pelajaran yang 
ada di sekolah, dan dapat memahami apa yang diperoleh dari hasil 
belajar, misalnya senang terhadap pelajaran dan berusaha 
menyelesaikan tugas yang diberikan. 
e. Menghargai pengalaman yaitu individu mampu belajar dari 
pengalaman sebelumnya, dan individu dapat selektif dalam bersikap 
apabila menerima pengalaman yang baik atau yang buruk, misalnya 
belajar dari pengalaman dan tidak melakukan kesalahan yang sama. 
f. Bersifat realistik dan objektif yaitu individu dapat bersikap sesuai 
dengan kenyataan yang ada di lingkungan sekitarnya, dan bertindak 
sesuai dengan aturan yang berlaku. 
2. Penyesuaian diri Negatif 
Kegagalan dalam melakukan penyesuaian diri secara positif dapat 
mengakibatkan seseorang melakukan penyesuaian diri yang salah atau 
penyesuaian negatif. Ada tiga bentuk reaksi dalam penyesuaian diri negatif, 
yaitu : 
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a. Reaksi Bertahan, individu berusaha untuk mempertahankan dirinya, 
seolah-olah tidak menghadapi kegagalan. Ia selalu menunjukkan 
bahwa dirinya tidak mengalami kegagalan. 
b. Reaksi Menyerang, individu menunjukkan tingkah laku yang bersifat 
menyerang untuk menutupi kegagalannya, ia tidak mau menyadari 
kegagalannya. 
c. Reaksi Melarikan Diri, individu akan melarikan diri dari situasi yang 
menimbulkan kegagalannya.  
Menurut Schneiders (dalam Ghufron dan Risnawita, 2012: 50-51)  
membagi macam-macam penyesuaian menjadi 4, yaitu :  
a. Adaptation, yaitu penyesuaian diri dipandang sebagai kemampuan 
beradaptasi. Seseorang yang memiliki penyesuaian diri baik berarti ia 
mempunyai hubungan yang memuaskan dengan lingkungan. 
Penyesuaian diri dalam hal ini diartikan dalam konotasi fisik, 
misalnya untuk menghindari ketidaknyamanan akibat cuaca yang 
tidak diharapkan maka orang membuat seseuatu untuk bernaung. 
b. Conformity, yaitu seseorang dikatakan mempunyai penyesuaian diri 
yang baik apabila orang tersebut dapat memenuhi kriteria sosial dan 
hati nuraninya.  
c. Mastery, yaitu seseorang memiliki penyesuaian yang baik apabila 
mempunyai kemampuan membuat rencana dan mengorganisasikan 
suatu respons diri sehingga dapat menyusun dan menanggapi segala 
masalah dengan efisien. 
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d. Individual Variation, yaitu ada perbedaan individual pada perilaku dan 
responsnya dalam menghadapi masalah. 
Menurut Ghufron dan Risnawita (2012) macam-macam penyesuaian 
diri dibagi menjadi 4, yaitu :  
a. Penyesuaian diri personal, yaitu penyesuaian diri yang diarahkan 
kepada dirinya sendiri. Penyesuaian diri personal meliputi, 
penyesuaian diri fisik dan emosi, penyesuaian diri seksual, dan 
penyesuaian diri moral serta religiusitas. 
b. Penyesuaian diri sosial, yaitu penyesuaian diri yang diarahkan kepada 
lingkungan rumah, sekolah, dan masyarakat dimana ketiga aspek 
tersebut merupakan kelompok sosial dan melibatkan pola-pola 
hubungan di antara kelompok tersebut dan saling berhubungan di 
antara ketiganya.  
c. Penyesuaian diri marital atau perkawinan, penyesuaian diri ini pada 
dasarnya adalah seni kehidupan yang bermanfaat dalam kerangka 
tanggung jawab.  
d. Penyesuaian diri jabatan, yaitu penyesuaian diri yang berhubungan 
erat dengan penyesuaian diri dalam pencapaian akademisnya.  
Sedangkan penyesuaian diri menurut Hurlock (1999) dibagi menjadi 
penyesuaian diri baik dan penyesuaian diri buruk. 
a. Penyesuaian diri baik, yaitu seseorang dikatakan memiliki 
penyesuaian diri yang baik apabila : mampu dan bersedia menerima 
tanggung jawab yang sesuai dengan usia, berpartisipasi dengan 
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gembira dalam kegiatan yang berhubungan dengan peran-peran 
mereka dalam hidup, bersedia menerima tanggung jawab yang 
berhubungan dengan peran mereka dalam hidup, segera menangani 
masalah untuk diselesaikan, senang memecahkan dan mengatasi 
berbagai hambatan yang mengancam kebahagiannya, mengambil 
keputusan dengan senang tanpa konflik, tetap pada pilihan dan 
pendiriannya, lebih banyak memperoleh kepuasan dan prestasi yang 
nyata, belajar dari kegagalan, tidak membesar-besarkan keberhasilan, 
mengetahui bagaimana bekerja jika saatnya bekerja dan bermain jika 
saatnya bermain, dapat menentukan pilihan hidupnya dengan baik, 
dapat menunjukkan kasih sayang secara langsung, dapat menahan 
sakit, frustasi dan emosi, dapat berdiskusi dengan baik, dapat memiliki 
prioritas dengan baik, menerima kenyataan bahwa hidup adalah 
perjuangan yang tak kunjung akhir. 
b. Penyesuaian diri buruk, yaitu seseorang dapat dikatakan memiliki 
penyesuaian diri yang buruk apabila : menunjukkan tanda-tanda 
khawatir dan cemas yang berlebihan, mudah mengantuk, mudah 
depresi dan jarang tersenyum, suka mencuri barang-barang yang 
bukan haknya, sering melamun, merasa bahwa dirinya itu sendiri, 
berperilaku kasar, sering mendpatkan hukuman, tidak mampu 
menghindari dari perilaku yang salah, perhatian yang berlebihan pada 
penampilan fisik, mudah berbohong, ragu dalam menentukan pilihan, 
mudah bermusuhan, tidak berhati-hati sehingga mudah kecelakaan, 
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nafsu makan tidak menentu, suka mengganggu orang lain, lari dari 
rumah, merasa dirinya selalu benar, melemparkan kesalahan kepada 
orang lain, berusaha bunuh diri, tindakan merusak berulang kali, 
mencari-cari perhatian, sikap iri hati dan mudah kecewa.  
Jadi dari beberapa macam-macam penyesuaian diri menurut para 
ahli, dapat disimpulkan bahwa macam-macam penyesuaian diri terdiri dari 
penyesuain diri baik (positif) dan penyesuaian diri buruk (negatif). 
Seseorang yang memiliki penyesuaian diri baik (positif) maka mampu 
menyesuaiakan kebutuhan dirinya dengan tuntutan-tuntutan yang yang 
berasal baik dari dalam dirinya, orang lain maupun lingkungan sekitarnya. 
Sedangkan seseorang yang memiliki penyesuain diri buruk (negatif) maka 
mereka tidak mampu untuk menyesuaiakan kebutuhan dirinya dengan 
tuntutan-tuntutan yang ada baik yang berasal dari dalam dirinya, orang lain 
maupun dari lingkungan sekitarnya. 
c. Faktor Yang Mempengaruhi Penyesuaian Diri 
Menurut Ghufron dan Risnawita (2012) faktor-faktor yang 
mempengaruhi penyesuaian diri ada dua, yaitu : 
a. Faktor Internal, yaitu faktor yang berasal dari diri individu yang 
meliputi kondisi jasmani, psikologis, kebutuhan, kematangan 
intelektual, emosional, mental, dan motivasi. 
b. Faktor Eksternal, yaitu faktor yang berasal dari lingkungan yang 
meliputi lingkungan rumah, keluarga, sekolah, dan masyarakat. 
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Sedangkan menurut Schneiders, 1964 (dalam Ghufron dan 
Risnawita, 2012: 55) mengatakan bahwa faktor-faktor yang mempengaruhi 
perkembangan penyesuaian diri sebagai berikut : 
a. Kondisi fisik, yaitu seperti hereditas, bentuk fisik, sistem saraf, sistem 
kelenjar dan sistem otot. 
b. Perkembangan dan kematangan unsur-unsur kepribadiannya, yaitu 
seperti kematangan intelektual, sosial, moral, dan emosional. 
c. Unsur penentu psikologis, yaitu seperti pengalaman, proses belajar 
dan kebiasaan. 
d. Kondisi lingkungan, yaitu seperti situasi rumah, keadaan keluarga, 
sekolah, dan masyarakat. 
e. Unsur kebudayaan, yaitu seperti pengaruh keyakinan dan agama yang 
dianutnya. 
Jadi dari pengertian menganai faktor-faktor yang mempengaruhi 
penyesuaian diri menurut para ahli di atas, dapat disimpulkan bahwa faktor 
yang mempengaruhi penyesuaian diri ada dua, yaitu faktor internal dan 
faktor eksternal. Faktor yang muncul dari internal yaitu seperti bagaimana 
kondisi fisiknya, kondisi psikologisnya, kondisi kesehatan jasmaninya, dll. 
Sedangkan faktor yang muncul dari eksternal yaitu seperti bagaimana 
kondisi lingkungan sekitar tempat tinggalnya, lingkungan sekolahnya, 
kebudayaan disekitarnya, dll. 
2. Thalasemia Mayor 
a. Pengertian Thalasemia Mayor 
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Menurut Hockenberry dan Wilson (2009) Penyakit Thalasemia 
merupakan penyakit kelainan darah bawaan yang ditandai dengan tidak 
adanya jumlah produksi globin yang baik dalam sel darah merah . 
Sedangkan menurut Muncie dan Campbell (2009) Thalasemia adalah 
sekelompok gangguan darah yang diturunkan, yang disebabkan karena 
adanya defek pada sintesis satu atau lebih rantai hemoglobin. 
Menurut Potts dan Mandleco (2007) Thalasemia merupakan penyakit 
genetik yang diturunkan secara autosomal resesif dari orang tua kepada 
anak-anaknya. dimana keadaan penyakit dari gejala klinis yang paling 
ringan yang disebut dengan Thalasemia Minor dan yang paling berat disebut 
juga dengan Thalasemia Mayor. Selain itu Thalasemia ditandai dengan 
adanya gangguan sintesis rantai hemoglobin, penyakit ini dialami seumur 
hidup, yang diklasifikasikan sebagai alpha dan beta Thalasemia  
Jadi Thalasemia merupakan penyakit genetik kelainan darah bawaan 
dari orang tua yang ditularkan kepada anaknya. Thalasemia menyerang 
sejak usia anak-anak dan tidak bisa sembuh sampai seumur hidupnya.  
b. Gejala dan Tahapan Perkembangan Thalasemia Mayor 
Menurut Sunarto (2009) Penderita Thalasemia mulai menunjukkan gejala 
anemia pada masa bayi saat mulai menginjak usia 3 bulan. Setelah 
bertambahnya usia, anak dengan gangguan penyakit ini menunjukkan tanda 
dan gejala gangguan pertumbuhan dan perkembangan. Mereka akan 
mengalami anemia berat dan masalah kesehatan lainnya. Seperti anak 
semakin pucat, penampilan lesu, nafsu makan menurun, urin akan menjadi 
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lebih pekat, dan mengalami gangguan pertumbuhan sehingga makin nyata 
tampak kecil. Hal lain yang terjadi yaitu perut akan semakin membuncit 
karena splenomegali (pembesaran hati dan limpa). 
Menurut Muncie dan Campbell (2009) Anak penderita Thalasemia yang 
mewarisi gen Thalasemia dari salah satu orang tuanya dan gen normal dari 
orang tua yang lain adalah seorang pembawa (carriers). Dan anak yang 
mewarisi gen thalasemia dari kedua orang tuanya akan menderita 
Thalasemia sedang sampai berat.  
Pada masa remaja terjadi keterlambatan fungsi reproduksi dan 
pertumbuhan alat kelamin sekunder. Keterlambatan ini akan mengakibatkan 
masa pubertas menjadi lebih lambat. Pada anak yang sudah menjalani 
transfusi darah secara berulang-ulang maka akan menimbun zat besi yang 
lebih banyak di dalam tubuh. Hal tersebut akan mengakibatkan masalah 
tulang pada muka sehingga dahi menonjol, mulut tongos, pertumbuhan gigi 
tak teratur. (Sunarto, 2009). 
Jadi dapat disimpulkan bahwa gejala-gejala pada penderita Thalasemia 
yaitu, terlihat dari keadaan fisiknya yang kecil, hitam, pendek, dan perut 
membuncit. Penderita Thalasemia harus melakukan pengobatan yang teratur 
dan rutin dengan menggunakan metode transfusi darah. Transfusi darah 
merupakan terapi andalan bagi anak yang menderita Thalasemia Mayor. 
Tujuan dari transfusi ini yaitu memberikan transfusi untuk meningkatkan 
kadar hemoglobin dan mempertahankannya serta meningkatkan kapasitas 
oksigen. Transfusi idealnya dilakukan dua minggu sekali , tetapi ini berat 
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dilaksanakan. Biasanya transfusi dilakukan tiga sampai empat minggu 
sekali. Dengan kadar hemoglobin yang cukup, berarti suplai oksigen akan 
terpenuhi, maka dari itu akan mencapai pertumbuhan normal dari anak. 
Selain itu adaptasi lingkungan sosial yang normal akan membantu anak 
terhindar dari infeksi berat. 
c. Dampak Thalasemia  
Menurut Sunarto (2009) Transfusi yang dilakukan oleh anak penderita 
Thalasemia berarti memasukkan pula sejumlah zat besi di dalam tubuh. 
Untuk menghindari atau mengobatinya diberikan iron chelating agent untuk 
mengeluarkan zat besi dari tubuh. Obat yang sudah luas dipakai adalah 
Deferoxamine / Desfrioxamine (Desferal untuk nama dagangnya). 
Dampak yang terjadi jika penderita tidak melakukan transfusi maka 
penderita akan meninggal pada dekade pertama kehidupan pada umur 2-6 
tahun. Penderita Thalasemia sangat rentan terhadap infeksi dan kekbalan 
tubuh. Selain itu dilakukannya transfusi darah secara berulang-ulang akan 
mengakibatkan penimbunan zat besi yang tinggi di dalam organ tubuh yang 
akan menyebabkan perubahan organ dengan akibat gagal jantung, fibrosis 
hati/hepatoma, diabetes melitus dan gangguan endokrin. Timbunan zat besi 
dalam badan juga akan menyebabkan gangguan metabolisme energi dan 
distirsi jaringan otot (Sunarto, 2009). 
Sedangkan menurut Potts dan Mandleco (2007) Dampak penyakit 
ini akan membuat anak akan terganggu dalam pertumbuhan dan 
perkembangan seperti wajah pucat, penampilan lesu, nafsu makan menurun, 
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urin akan menjadi lebih pekat, perut akan semakin membuncit karena 
pembesaran hati dan limfa, tubuh tampak kecil karena keterlambatan 
pertumbuhan alat kelamin sekunder, keterlambatan fungsi reproduksi serta 
pubertas. Selain itu akan mengalami distorsi tulang, dahi menonjol, mulut 
tonggos, pertumbuhan gigi tidak teratur. Penderita akan menjalani transfusi 
darah seumur hidupnya. Akibatnya akan terjadi penimbunan zat besi dalam 
tubuh yang perlahan akan merusak organ tubuh dari penderita dan 
menyebabkan organ tidak dapat difungsikan kembali. 
Jadi dari pengertian para ahli di atas dapat disimpulkan bahwa dalam 
kehidupannya penderita Thalasemia akan merasa terbebani dengan adanya 
transfusi yang harus dilakukan seumur hidupnya. Setiap kali transfusi 
penderita harus ditusuk oleh jarum suntik dan kegiatan sekolah akan 
terganggu untuk melakukan pengobatan tersebut. Selain itu ruang gerak 
penderita juga akan terbatas dikarenakan tidak bisa beraktifitas berlebihan 
seperti olahraga berat, tidak boleh jatuh atau memar pada bagian perut. Hal 
tersebut membuat penderita menjadi sering kali tidak mau untuk 
melanjutkan sekolah karena merasa lelah. Dampak-dampak tersebut akan 
mengakibatkan kesehatan psikologi pada penderita terganggu. Tidak hanya 
pada anak, tetapi juga pada orang tua penderita Thalasemia. 
3. Lingkungan Sosial 
a. Pengertian Lingkungan  Sosial 
Menurut Purwanto (2003) lingkungan sosial adalah semua orang atau 
manusia lain yang mempengaruhi kita. Manusia membentuk 
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pengelompokan sosial diantara sesama dalam upaya-upaya 
mempertahankan hidup dan mengembangkan kehidupan. Dalam suatu 
kehidupan sosial manusia juga memerlukan organisasi yaitu sekolah, 
kelompok masyarakat, dan lain sebagainya.  
Sedangkan menurut Dewantara (2010) mengemukakan bahwa 
lingkungan sosial dibedakan menjadi tiga tempat, yaitu lingkungan 
keluarga, lingkungan sekolah, dan lingkungan masyarakat. Selanjutnya 
diuraikan bahwa lingkungan sosial antara lain dari lingkungan keluarga 
meliputi cara orang tua mendidik dan suasana rumah, dari lingkungan 
sekolah meliputi realsi guru dengan guru dan relasi siswa dengan siswa, dari 
lingkungan sosial meliputi bentuk kehidupan masyarakat dan yeman 
bergaul.  
Menurut Sumatmadja (1988) lingkungan sosial yaitu terdiri dari 
kelompok manusia itu sendiri.  
Jadi dari beberapa pengertian lingkungan sosial menurut para ahli dapat 
disimpulkan bahwa lingkungan sosial yaitu semua orang yang ada disekitar 
kita, baik dalam lingkungan kerja, sekolah, masyarakat, dan juga keluarga. 
Dimana lingkungan-lingkungan tersebut yang akan mempengaruhi setiap 
diri seseorang baik secara langsung maupun tidak langsung.  
b.Macam-Macam Lingkungan Sosial 
Menurut Abuddin (2010) lingkungan sosial dibagi menjadi tiga, yaitu 
: 
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1. Lingkungan Keluarga, bahwa keluarga merupakan lingkungan yang 
paling berpengaruh dalam membentuk kepribadian anak. Dikarenakan 
tanggung jawab orang tua terhadap anak tidak hanya bersifat duniawi, 
namun juga ukhrawi. Tugas dan tanggung jawab orang tua membina 
kepribadian anak. Kemudian orang tua juga memberikan pengaruh 
empiris, dan memberikan pengaruh bagi anak seperti bakat dan 
pembawaan serta hubungan darah yang melekat. Selanjutnya anak 
juga lebih banyak tinggal atau berada di rumah daripada di luar 
rumah. Dan yang terakhir orang tua atau keluarga yang memberikan 
pengaruh lebih dahulu dan lebih kuat. 
2. Lingkungan Sekolah/Pendidikan, lingkungan ini merupakan 
kelanjutan dari lingkungan rumah tangga. Pada lingkungan ini tugas 
pendidikan diserahkan pada guru, mu’alim atau ulama. Di sisni 
peserta didik mendapatkan pengetahuan maupun ketrampilan yang 
bermanfaat bagi kehidupannya.  
3. Lingkungan Masyarakat, lingkungan ini merupakan kumpulan dari 
keluarga yang satu sama lains saling terkait oleh tatanan nilai atau 
aturan, baik yang tertulis maupun tidak. Di dalam masyarakat terdapat 
banyak peluang untuk memperoleh pengalaman yang dapat 
bermanfaat bagi kehidupan mendatang. Dalam masyarakat juga 
terdapar organisasi, perkumpulan, yayasan, asosiasi, dan lain 
sebagainya. Sehingga mereka yang dapat memanfaatkan lingkungan 
masyarakat, maka akan mendapatkan berbagai pengalaman. 
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Sedangkan menurut Dalyono (2009) macam-macam lingkungan 
sosial dibagi menjadi 3 yaitu : 
1. Teman Bergaul, memiliki pengaruh yang sangat besar dan lebih cepat 
masuk dalam jiwa anak, apabila anak suka bergaul dengan mereka 
yang tidak sekolah maka ia akan malas belajar, sebab cara hidup 
mereka yang bersekolah berlainan dengan anak yang tidak bersekolah. 
Begitu pula sebaliknya, jika anak bergaul dengan mereka yang pintar, 
cerdas, dan baik maka anak juga akan semangat dalam belajar karena 
termotivasi dengan teman-teman bergaulnya. 
2. Lingkungan Tetangga, corak kehidupan tetangga yang misal suka judi, 
mengkonsumsi minuman keras, menganggur, tidak suka belajar, dan 
lain sebagainya, akan mempengaruhi anak-anak yang bersekolah 
minimal tidak ada motivasi bagi anak untuk belajar. Sebaliknya jika 
tetangga terdiri dari pelajar, mahasiswa, dokter, dan lain sebagainya, 
maka akan mendorong untuk semangat belajar pada anak. 
3. Aktivitas Dalam Masyarakat, terlalu banyak berorganisasi atau 
berbagai kursus-kursus akan menyebabkan belajar anak jadi 
terbengkalai. 
Sedangkan menurut Dewantara (2010) lingkungan sosial dibagi 
menjadi 3 yaitu : 
1. Lingkungan Keluarga, meliputi bagaimana cara orang tua dalam 
mendidik dan membangun suasana di rumahnya. 
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2. Lingkungan Sekolah, meliputi relai guru dengan guru dan relasi siswa 
dengan siswa. 
3. Lingkungan Masyarakat, meliputi bentuk kehidupan dalam 
masyarakat dan teman bergaul.  
Jadi dari beberapa pengertian menurut para ahli tentang macam 
macam lingkungan sosial. Maka dapat disimpulkan bahwamacam-macam 
lingkungan sosial dibagi menjadi 3 yaitu : 
1. Lingkungan Keluarga, yaitu lingkungan sosial yang paling 
berpengaruh bagi kepribadian dan sifat pada diri seseorang. Karena di 
lingkungan ini lah seseorang mulai diajarkan tentang kehidupan. 
2. Lingkungan Sekolah/Pendidikan, yaitu lingkungan sosial yang 
mempengaruhi seberapa pandai dan berprestasinya seseorang. Karena 
di lingkungan ini lah seseorang mulai belajar menuntut ilmu. 
3. Lingkungan Masyarakat, yaitu lingkungan sosial yang mempengaruhi 
perilaku pada diri seseorang. Karena pada lingkungan sosial ini lah 
seseorang bertemu dengan orang-orang yang akan memberikan 
pengaruh besar pada perilaku seseorang. 
B. Penelitian Terdahulu 
 Pertama, Yosi Dian Permata Pertiwi, Yosi (2017) Pemaknaan Penyakit 
Pada Orang Tua Yang Memiliki Anak Penderita Thalasemia Major Di 
Kabupaten Kebumen. Skripsi, Program Studi Psikologi, Fakultas Psikologi, 
Universitas Sanata Dharma Yogyakarta. Penelitian ini dilakukan untuk 
mengetahui pemaknaan atau pemberian makna pada orang tua yang memiliki 
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anak penderita Thalasemia Major. Dilihat dari pengalaman orang tua yang 
memiliki anak penderita Thalasemia Major dari awal mereka mempunyai anak, 
awal anak terjangkit penyakit hingga saat ini serta dalam kaitannya dengan 
dampak terhadap diri sendiri, relasi terhadap pasangan dan terhadap anak. Jenis 
penelitian yang digunakan adalah penelitian kualitatif menggunakan metode 
fenomologi. Analisis data dalam penelitian ini menggunakan analisis data 
Analisis Isi Kualitatif (AIK). Pengumpulan data dilakukan dengan melakukan 
wawancara pada dua informan. Hasil penelitian menunjukkan bahwa secara 
umum para informan mampu menjalani tahap hingga pemberian makna. Hal 
ini disebabkan karena informan mampu mengambil sikap akan kesadaran 
sebagai manusia spiritual dan kesadaran terhadap penderitaan untuk tetap 
merasa hidup sehingga dapat mencapai kualitas hidup yang dituju serta 
meneruskan hidup dan menjalani kehidupan secara realistis. 
 Skripsi di atas membahas tentang bagaimana orang tua yang memiliki 
anak penderita thalasemia dapat memaknai tentang penyakit thalasemia. 
Sedangkan penelitian yang akan penulis teliti membahas bagaimana gambaran 
Penyesuaian diri pada anak yang menderita penyakit thalasemia mayor. 
 Kedua, Setiawati Tjandra, Setiawati (2017) Dengar Kisah Mereka : 
Pengalaman Remaja Thalasemia Mayor Menjalani Proses Terapi. Skripsi, 
Program Studi Psikologi, Fakultas Psikologi, Universitas Sanata Dharma 
Yogyakarta. Penelitian ini bertujuan untuk memberikan pemahaman tentang 
pengalaman psikologis remaja thalasemia mayor dalam menjalani proses terapi 
serta gambaran dinamika psikologis mereka. Penelitian ini dilakukan terhadap 
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tiga orang remaja thalasemia mayor menggunakan wawancara semi terstruktur 
dengan metode analisis IPA (Interpreative Phenomological Analysis). 
Penelitian menemukan bahwa sikap membohongi diri sendiri dan rasa malas 
akibat kejenuhan serta pengalaman negatif selama proses terapi menjadi alasan 
utama remaja thalasemia mayor enggan berobat. Sebaliknya, ikatan emosional 
dengan ibu, kehadiran pasangan, dukungan keluarga dan sahabat menjadi hal 
yang mendorong remaja thalasemia mayor untuk semangat berobat. Dukungan 
dari orang tua pada remaja thalasemia mayor dengan menghadiran kebebasan 
atas pilihan hidup dan kesempatan menghidupi minat mereka menjadi penting 
sebagai kekuatan mereka untuk terus berjuang mempertahankan hidup. 
 Skripsi di atas membahas tentang bagaimana gambaran bagaimana remaja 
penderita Thalasemia dalam proses terapi di rumah sakit. Mulai dari bagaimana 
keadaan psikisnya, apa saja yang membuat remaja bosan dan semangat dalam 
menjalani proses terapi. Sedangkan dalam penelitian yang penulis teliti 
membahas tentang bagaimana penyesuaian diri yang dimiliki oleh anak 
penderita Thalasemia Mayor. 
 Ketiga, Dwi Sumiarsih, Dwi (2016) Kualitas Hidup Penderita Thalasemia 
Beta Mayor di Ruang Cempaka RSUD dr. Soediran Mangun Soemarso 
Wonogiri. Skripsi, Program Studi Keperawatan, Stikes Kusuma Husada 
Surakarta. Tujuan dari penelitian ini untuk mengetahui kualitas hidup penderita 
thalasemia beta mayor di ruang Cempaka RSUD dr. Soediran Mangun 
Soemarso Wonogiri. Penelitian menggunakan kualitataif dengan pendekatan 
fenomologi degan menggunakan teknik sampling. Jumlah partisipan  dalam 
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penelitian ini adalah 5 orang. Subjek yang diamati adalah penderita thalasemia 
beta mayor di ruang Cempaka RSUD dr. Soediran Mangun Soemarso 
Wonogiri. Analisa data dalam penelitian ini menggunakan metode fenomologis 
deskriptif. Respon fisik pasien thalasemia beta mayor terdiri dari tiga tema, 
yaitu respon fisik pasien dalam beraktifitas, respon fisik pasien sebelum 
transfusi dan respon fisik setelah transfusi. Respon psikologis pasien 
thalasemia beta mayor terdiri dari dua tema, yaitu penerimaan diri terhadap 
kondisinya dan kegiatan beribadah. Respon sosial pasien thalasemia beta 
mayor yaitu, hubungan sosial terhadap dirinya.  
 Skripsi di atas membahas tentang bagimana kualitas hidup penderita 
thalaemia mayor, mulai dari bagaimana respon fisik, respon psikologis dan 
respon sosial yang penderita alami selama menjalani kehidupannya. Sedangkan 
dalam penelitian yang penulis teliti berisi bagaimana gambaran penyesuaian 
diri yang dialami oleh anak penderita thalasemia 
 Keempat, Fitri Rahmawati, Fitri (2017) Hubungan Antara Kematangan 
Emosi Dengan Penyesuaian Diri Terhadap Lingkungan Pada Remaja 
Penyandang Cacat Tubuh Di Balai Besar Rehabilitasi Sosial Bina Daksa 
(BBRSBD) Prof. Dr. Soeharso Surakarta. Skripsi, Jurusan Bimbingan dan 
Konseling Islam, Fakultas Ushuluddin dan Dakwah, IAIN Surakarta. Penelitian 
ini bertujuan untuk mengetahui ada tidaknya hubungan antara kematangan 
emosi dengan penyesuaian diri terhadap lingkungan pada remaja penyandang 
cacat tubuh di Balai Besar Rehabilitasi Sosial Bina Daksa (BBRSBD) Prof. Dr. 
Soeharso Surakarta. Penelitian ini menggunakan metode kuantitatif 
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korelasional. Penelitian ini menggunakan sampel berjumlah 30 orang. Teknik 
pengumpulan data menggunakan angket dan dokumentasi, sedangkan teknik 
analisis data menggunakan rumus product moment. Hasil dari penelitian ini 
yaitu adanya hubungan positif antara kematangan emosi dengan penyesuaian 
diri terhadap lingkungan.  
 Skripsi di atas membahas tentang bagaimana hubungan kematangan emosi 
dengan penyesuaian diri terhadap lingkungan bagi remaja penyandang 
disabilitas. Sedangkan penelitian yang penulis teliti hanya berisi tentang 
bagaimana penyesuaian diri anak penderita Thalasemia Mayor. 
 Kelima, Aulia Rahma, Aulia (2016) Hubungan Antara Penyesuaian Diri 
Dengan Kemandirian Belajar Siswa Kelas X SMA Excellent Al-Yasini Yang 
Tinggal Di Pondok Pesantren. Skripsi, Fakultas Psikologi, Universitas Islam 
Negeri Maulana Malik Ibrahim. Penelitian ini bertujuan untuk mengetahui 
bagaimana tingkat penyesuaian diri pada siswa, bagaimana kemandirian belajar 
siswa, dan apakah hubungan antara tingkat penyesuaian diri dengan 
kemandirian belajar pada siswa. Penelitian ini menggunakan penelitian 
kuantitatif kolerasional. Dan sampel dalam penelitian ini adlah seluruh siswa 
kela X Excellent.  
  Skripsi di atas membahas tentang bagaimana hubungan antara tingkat 
penyesuaian diri siswa kelas X Excellent dengan bagaimana kemandirian 
belajar pada siswa. Sedangkan penelitian yang penulis teliti hanya berisi 
tentang bagaimana penyesuaian diri anak penderita Thalasemia. 
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C. Kerangka Berfikir 
Gambar 1.1 
Kerangka Berfikir 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  Thalasemia merupakan penyakit genetik bawaan dari orang tua kepada 
anaknya. Thalasemia merupakan penyakit kelainan gen pada darahnya. Anak 
penderita Thalasemia Mayor harus melakukan transfusi darah di setiap bulannya 
dalam seumur hidupnya. Hidup mereka tergantung pada transfusi darah, dan jika 
penderita Thalasemia tidak melakukan transfusi darah maka akan mengancam 
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nyawanya dan akibat terbesarnya yaitu kematian. Penderita Thalasemia Mayor 
pasti memiliki perasaan-perasaan dan pemikiran yang berbeda dibanding orang-
orang pada umumnya. Mereka memandang dirinya berbeda dengan orang-orang 
seumurannya. Dan hal tersebut sangat berpengaruh dalam membentuk 
Penyesuaian diri anak tersebut. 
 Penyesuaian diri pada dasarnya merupakan bagaimana seseorang mampu 
menyeimbangkan antara kebutuhan yang ada pada dalam dirinya dengan tuntutan-
tuntutan baik dari dalam dirinya, orang lain maupun lingkungan sekitar. Penderita 
Thalasemia Mayor harus menghadapi dan menjalani kehidupannya dengan 
lingkungan sosial di sekitarnya, seperti dalam lingkungan keluarganya, sekolah 
atau pendidikannya, tempat kerjanya, bahkan pada masyarakat sekitarnya.  
Selanjutnya setelah adanya beberapa faktor yang dapat membentuk 
gambaran penyesuaian diri pada anak penderita Thalasemia Mayor maka anak 
tersebut akan memiliki gambaran bagaimana dirinya dapat menyesuaiakan diri 
terhadap penyakit yang di deritanya dengan lingkungannya . Maka dari itu anak 
penderita Thalasemia akan memiliki gambaran bagaimana dirinya dapat 
menyesuaikan diri terhadap lingkungannya dengan penyakit yang di deritanya. 
Dan gambaran pennyesuaian diri pada anak penderita Thalasemia Mayor 
menunjukkan terdapat dua gambaran, yaitu penyesuaian diri positif dan 
penyesuaian diri negatif. 
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BAB III 
METODE PENELITIAN 
 
A. Jenis Penelitian 
Jenis penelitian ini menggunakan pendekatan deskriptif kualitatif. 
Pendekatan ini bertujuan untuk mengetahui bagaimana gambaran penyesuaian 
diri terhadap lingkungan yang sebenarnya pada  penyandang Thalasemia 
Mayor di Kabupaten Klaten.  
B. Tempat Dan Waktu Penelitian 
1. Tempat Penelitian 
Penelitian ini mengambil tempat di Perhimpunan Orang Tua Penderita 
Thalasemia Indonesia (POPTI) Kabupaten Klaten. 
2. Waktu Penelitian 
Waktu penelitian terhitung mulai dari Maret 2019 sampai April 2019 
C. Subjek Penelitian 
Subjek penelitian atau responden adalah orang yang yang diminta untuk 
memberikan keterangan tentang suatu fakta atau pendapat. Menurut Arikunto 
(2006: 145), subjek penelitian adalah subjek yang dituju untuk diteliti oleh 
peneliti. Jadi subjek penelitian itu merupakan sumber informasi yang digali 
untuk mengungkap fakta-fakta di lapangan.  
Penentuan subjek penelitian dilakukan dengan menggunakan teknik 
purposive sampling, yakni teknik pengambilan sampling sumber data dengan 
pertimbangan tertentu. Atau dengan kata lain pengambilan sample diambil 
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berdasarkan kebutuhan peneliti (Sugiyono, 2018 : 95). Dalam penelitian ini 
subjek penelitiannya adalah : 
1. Penderita yang mulai mengalami Thalasemia Mayor usia anak, remaja 
dan dewasa. 
2. Orang tua dari penderita Thalasemia Mayor. 
3. 1 Pengurus POPTI (Perkumpulan Orang Tua Penderita Thalasemia 
Indonesia). 
4. 1 orang Tenaga ahli kesehatan. 
5. 1 orang Psikolog. 
D. Teknik Pengumpulan Data 
Teknik pengumpulan data merupakan langkah yang paling strategis dalam 
penelitian. Karena tujuan utama dari penelitian adalah mendapatkan data. 
Tanpa mengetahui teknik pengumpulan data, maka peneliti tidak akan 
mendapatkan data yang diperlukan untuk memenuhi standar data yang sudah 
ditetapkan. Bila dilihat dari setting-nya, data dapat dikumpulkan pada setting 
alamiah (natural setting), pada laboratorium, di rumah, acara seminar, diskusi, 
di jalan, dll. Bila dilihat dari sumber datanya, maka pengumpulan data dapat 
menggunakan sumber primer dan sumber sekunder. Sumber primer adalah 
sumber data yang langsung memberikan data kepada pengumpul data, dan 
sumber sekunder merupakan sumber yang tidak langsung memberikan data 
kepada pengumpul data, misalnya lewat orang lain atau lewat dokumen 
(Sugiyono, 2018: 104).  
a. Observasi (Pengamatan) 
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Menurut Riyamto (dalam Tanzeh 2011: 84), Observasi merupakan 
metode pengumpulan data yang menggunakan pengamatan terhadap obyek 
penelitian yang dapat dilaksanakan secara langsung maupun tidak langsung.  
Pengamatan mengoptimalkan kemampuan peneliti dari segi motif, 
kepercayaan, perhatian, perilaku, kebiasaan. Disini peneliti diminta untuk 
merasakan apa yang dirasakan, jadi timbul empati, pengamatan juga 
memungkinkan adanya pembentukan pengetahuan yang diketahui bersama 
baik dari peneliti maupun subyek penelitian.  
b. Wawancara (interview) 
Wawancara adalah teknik pengumpulan data dengan interview pada 
satu atau beberapa orang yang bersangkutan. Ada dua jenis wawancara yang 
bisa digunakan dalam pengumpulan data, yaitu wawancara berstruktur dan 
wawancara tidak berstruktur. Wawancara berstruktur adalah wawancara 
yang sebagian besar jenis-jenis pertanyaannya telah ditentukan sebelumnya 
termasuk urutan yang ditanyakan dan materi pertanyaan. Wawancara tak 
berstruktur adalah wawancara yang secara tidak ketat telah ditentukan 
sebelumnya mengenai jenis-jenis pertanyaan, urutan, dan materi pertanyaan 
(Tanzeh, 2011 : 89). 
Wawancara yang dilakukan dalam penelitian ini yaitu melakukan 
tanya jawab dengan pihak yang terkait, dalam hal inu dengan anak-anak 
penderita Thalasemia Mayor, orang tua, dan tenaga ahli kesehatan di 
Kabupaten Klaten terkait dengan bagaiman konsep diri dan membangun 
konsep diri serta penjelasana tentang Thalasemia Mayor. 
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c. Dokumentasi  
Dokumentasi yaitu mengumpulkan data dengan melihat atau 
mencatat suatu laporan yang sudah tersedia. Metode ini dilakukan dengan 
melihat dokumen-dokumen resmi seperti monografi, catatan serta buku-
buku peraturan yang ada. dokumen sebagai pengumpulan data adalah 
pernyataan tertulis yamg disusun oleh seseorang atau lembaga untuk 
keperluan pengujian suatu peristiwa atau menyajikan akunting (Tanzeh, 
2011: 92-93).  
Dokumentasi yang dilakukan dalam penelitian ini adalah dengan 
cara pengumpulan data dengan melalui dokumen-dokumen yang ada di 
POPTI (Perkumpulan Orang Tua Penderita Thalasemia Indonesia). 
Penelitian ini juga mengambil gambar-gambar atau aktifitas sehari-hari 
yang dilakukan oleh anak-anak penderita Thalasemia Mayor. Serta gambar-
gambar saat sesi wawancara antara peneliti dengan anak-anak penderita 
Thalasemia Mayor.  
E. Keabsahan Data 
Triangulasi adalah teknik pemerisaan keabsahan data yang memanfaatkan 
sesuatu yang lain di luar data itu untuk keperluan pengecekan atau sebagai 
pembanding terhadap data itu. Triangulasi merupakan cara terbaik untuk 
menghilangkan perbedaan-perbedaan kontruksi kenyataan yang ada dalam 
konteks atau studi sewaktu mengumpulkan data tentang berbagai kejadian dan 
hubungan dari berbagai pandangan (Moeleong, 2005: 330). 
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Peneliti yang menggunakan triangulasi, maka sebenarnya peneliti 
mengumpulkan data yang sekaligus menguji kredibilitas data, yaitu mengecek 
kredibilitas data dengan berbagai teknik pengumpulan data dan berbagai 
sumber data. Terdapat dua macam triangulasi, yaitu triangulasi teknik dan 
triangulasi sumber. Triangulasi teknik yaitu menggunakan teknik pengumpulan 
data yang berbeda-beda untuk mendapatkan dta dari sumber yang sama. 
Sedangkan triangulasi sumber yaitu peneliti mendapatkan data dari sumber 
yang berbeda-beda dengan teknik yang sama. Tujuan dari triangulasi bukan 
untuk mencari kebenaran tentang beberapa fenomena, tetapi lebih pada 
peningkatan pemahaman peneliti terhadap apa yang telah ditemukan. 
(Sugiyono, 2018: 125-127). Dalam penelitian ini triangulasi data dilakukan 
dengan cara membandingkan data hasil pengamatan dan mengecek informasi 
data hasil yang diperoleh dari : 
1. Wawancara dengan hasil observasi, beegitu juga sebaliknya. 
2. Membandingkan apa yang dilakukan oleh penderita Thalasemia Mayor 
dengan orang yang tidak menderita Thalasemia Mayor. 
3. Membandingkan hasil observasi dan wawancara yang berkaitan dengan 
penelitian. 
Dengan demikian tujuan akhir dari triangulasi adalah dapat 
membandingkan informasi tentang hal yang sama, yang diperoleh dari 
beberapa pihak yang ada jaminan kepercayaan data dan menghindari 
subyektifitas dari peneliti serta mengkroscek data di luar subyek. 
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F. Teknik Analisis Data 
Menurut Suprayogo (dalam Tanzeh, 2011: 95-96) analisis data dalah 
rangkaian kegiatan penelaahan, pengelompokan, sitematisasi, penafsiran, dan 
verivikasi data agar sebuah fenomena memiliki nilai sosial, akademis, dan 
ilmiah. Adapun analisis data dalam penelitian ini adalah : 
a. Reduksi Data 
Reduksi data adalah bagian dari proses analisa yang menegaskan, 
memperpendek, membuat fokus, membuang hal-hal yang tidak penting dan 
mengatur data sedemikian rupa sehingga kesimpulan dari peneliti dapat 
dilakukan. 
b. Penyajian Data 
Penyajian data adalah satu rangkaian organisasi informasi diskripsi 
dalam bentuk narasi yang memungkinkan kesimpulan data dilakukan. Sajian 
data dalam bentuk narasi juga dapat meliputi berbagai jenis matrik, 
gambaran atau skema sebagai pendukung narasi. 
c. Penarikan kesimpulan dengan verivikasinya 
Dari pengumpulan data dilakukan pencatatan peraturan-peraturan, 
pola-pola pernyataan, konfigurasi yang mengarah sebab dan sebagai 
proposisi, kesimpulan di verivikasi agar cukuop mantab dan benar-benar 
dipertanggung jawabkan.  
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BAB IV 
HASIL PENELITIAN 
 
A. Deskripsi Lokasi Penelitian 
1. Sejarah Berdirinya Perhimpunan Orang Tua Penderita Thalasemia 
Indonesia (POPTI) Kab. Klaten 
Pada awal tahun 2013 terdapat 6 orang tua dari penyandang Thalasemia 
yang mempunyai gagasan untuk mendirikan perhimpunan orang tua 
thalasemia Indonesia (POPTI) di Kabupaten Klaten. Sebelumnya mereka 
mengetahui Perhimpunan tersebut dari RSUP Dr. Sardjito Yogjakarta. 
Selanjutnya 6 orang tua penyandang Thalasemia melakukan pertemuan untuk 
membahas pembentukan Perhimpunan tersebut di salah satu rumah orang tua 
penyandang Thalasemia di Kecamatan Tulung, Kabupaten Klaten.  
Selanjutnya para penggagas melakukan survei dan menghubungi setiap 
Rumah Sakit yang ada di Kabupaten Klaten untuk mencari data para pasien 
penyandang Thalasemia di Rumah Sakit tersebut. Kemudian dilakukan 
pertemuan yang kedua, dan dihadiri 16 penyandang Thalasemia beserta para 
orang tua. Pada pertemuan yang kedua ini membahas untuk pembentukan 
pengurus Perhimpunan orang tua thalasemia Indonesia (POPTI) Kabupaten 
Klaten. Dengan terpilihnya Bp. Joko Wiyono sebagai ketua dalam 
perhimpunan ini. Selanjutnya para pengurus yang dikomando oleh BP. Joko 
Wiyono melakukan survei ke RSUP Dr. Sardjito  untuk mencari channel yang 
dapat membantu berjalannya perhimpunan ini. Dan akhirnya bertemu dengan 
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Dr. Iin dari Yogyakarta yang kemudian diarahkan untuk bertemu dengan Dr. 
Nugroho, SpA di RSUD Soeradji Tirtonegoro Kabupaten Klaten.  
Dr. Nugroho, SpA merupakan orang yang paling berjasa dalam 
berdirinya Himpunan Orang Tua Penderita Thalasemia Indonesia (POPTI) Di 
Kabupaten Klaten. Beliau yang memperjuangkan segala syarat-syarat yang 
diperlukan untuk pembentukan perhimpunan ini. kemudian pada bulan Maret 
2013 dilaksanakan pelantikan pengurus Himpunan orang tua penderita 
Thalasemia Indonesia (POPTI) Kabupaten Klaten di RSUD Soeradji 
Tirtonegoro Klaten. 
Setelah dilaksanakan pelantikan selanjutnya para pengurus menyusun 
Anggaran Dasar dan Anggaran Rumah Tangga (ADART) untuk mengatur 
semua hal tentang perhimpunan orang tua penderita Thalasemia Indonesia 
(POPTI) agar lebih terarah dan memiliki panduan dan pedoman yang tertulis 
dan resmi.  
2. Susunan Pengurus Perhimpunan Orang Tua Penderita Thalasemia 
Indonesia (POPTI) Kabupaten Klaten 
Ketua      : Bp. Joko Wiyono 
Wakil Ketua     : Bp. Sabar 
Sekretaris     : Ibu. V. Eka Mulyantari 
        Ibu. Tanti Yudiarti 
          Sdr. Nunung Nur Janah 
Bendahara     : Ibu. Mia Saniati 
         Ibu. Irnawati 
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Seksi Kesejahteraan Dan Rumah Tangga : Ibu. Eni Dwi Hastuti 
        Ibu. Yetti Oktavianingtyas 
        Bp. Supirno 
        Ibu. Yoyoh Supriyatin 
Seksi Hubungan Masyarakat   : Bp. Zainal Abidin 
        Bp. Agus Aprianto 
        Ibu. Sarno 
Seksi Umum     : Bp. Sudirman 
        Bp. M. Kirmadi 
        Bp. Mulyadi 
3. Alamat Perhimpunan Orang Tua Penderita Thalasemia Indonesia 
(POPTI) Kabupaten Klaten 
  Tabel 1.2 
         Alamat POPTI 
 
Provinsi Jawa Tengah 
Kabupaten / Kota Klaten 
Kecamatan Ceper 
Kelurahan Jombor 
Dukuh Sumber Lor 
RT / RW 01 / 08 
Telp 0878 3820 5187 
Email popti_klaten@yahoo.com 
 
4. Visi dan Misi 
a. Visi 
Meningkatkan kualitas hidup yang lebih baik dan maju bagi penderita 
Thalasemia dengan menjunjung tinggi nilai-nilai luhur budaya bangsa 
yang beriman dan bertaqwa kepada Tuhan yang Maha Esa. 
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b. Misi 
1. Mendapatkan pelayanan yang lebih baik bagi penderita 
Thalasemia 
2. Menumbuh kembangkan semangat, keyakinan, kenyamanan bagi 
para penderita Thalasemia agar tidak rendah diri di 
lingkungannya. 
3. Memotivasi penderita Thalasemia agar lebih percaya diri dan 
taqwa pada Tuhan Yang Maha Esa dengan jalan perawatan medis. 
4. Meningkatkan dan mengembangkan kerjasama kepada instansi 
terkait baik Negeri maupun Swasta/Para Pengusaha/Para donatur.  
5. Maksud dan Tujuan 
 Maksud dan Tujuan POPTI Kabupaten Klaten adalah mencakup : 
a. Meringankan beban orang tua penderita Thalasemia. 
b. Merupakan wadah komunikasi diantara para orang tua penderita 
Thalasemia, yaitu sebagai tempat berkumpul, bertukar pikiran dan 
berbagi pengalaman didalam menangani anak-anak penderita 
Thalasemia. 
c. Mencegah meningkatnya penderita Thalasemia, khususnya 
dikalangan para keluarga penderita termasuk lingkungannya. 
6. Kegiatan POPTI Kabupaten Klaten 
a. Mencari donatur  
Donatur tersebut dimaksudkan untuk membantu meringankan beban 
biaya bagi para penyandang Thalasemia, terkhusus digunakan untuk 
59 
 
memberikan terapi pada anak-anak penyandang Thalasemia di 
Kabupaten Klaten. Selain itu donatur juga digunakan untuk kegiatan-
kegiatan untuk para penyandang Thalasemia yang diselenggarakan oleh 
POPTI Kabupaten Klaten. Donatur itu sendiri berasal dari para 
pengusaha-pengusaha yang berada di Kabupaten Klaten. Seperti yang 
terdapat pada (S6,W6 baris 67-70) 
“Kegiatan pertama kita itu menghubungi para pengusaha buat 
donatur mba, itu nanti uangnya digunakan untuk kegiatan-kegiataan dan 
terapi untuk anak-anak” 
 
b. Membuat Bank Darah 
Pembuatan bank darah ini dimaksudkan agar para penyandang 
Thalasemia yang akan melakukan transfusi darah tidak harus bolak balik 
rumah sakit ke pmi untuk mendapatkan darah, sehingga para penyandang 
Thalasemia langsung bisa mendapatkan darah untuk transfusi di Rumah 
Sakit. Selain mempermudah juga meminimkan biaya pengeluaran selama 
di Rumah Sakit. Seperti yang terdapat pada (S6,W6 baris 75-80) 
“Terus setelah itu kita memperjuangkan dibuatnya bank darah di RS 
mba, itu agar memudahkan anak-anak yang mau transfusi gak kesusahan 
buat mencari darah. Dan akhirnya bisa terealisasikan mba, Alhamdulillah” 
 
c. Pengadaan Obat 
Pengadaan obat untuk para penyandang Thalasemia ini bekerjasama 
dengan Farmasi. Sebelumnya para penyandang setiap kali melakukan 
transfusi tidak ada obat penunjangnya. Maka dari itu POPTI Kabupaten 
Klaten berusaha mencarikan channel untuk dapat bekerjasama 
memberikan obat untuk para penyandang Thalasemia. Sebenarnya obat 
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ini tidak berfungsi untuk menyembuhkan, tetapi berfungsi untuk 
pencegahan bertambahnya zat besi yang berada dalam tubuh yang bisa 
membuat kerusakan pada tulang. Karena setiap melakukan transfusi 
darah secara otomatis menambahkan zat besi ke dalam tubuh para 
penyandang Thalasemia. Seperti yang terdapat pada (S6,W6 baris 89-94) 
“Setelah itu kita pengadaan obat buat para penderita mba, itu kita 
bekerja sama dengan farmasi, dan akhirnya bisa memperoleh obat 
namanya ferifrok mba, itu tidak untuk menyembuhkan tapi untuk 
mencegah lebih parahnya penyakit mba” 
 
d. Pengadaan Ruangan Khusus di Rumah Sakit 
Pengadaan ruangan khusus di Rumah sakit ini bertujuan agar para 
penyandang Thalasemi lebih mudah dalam melakukan transfusi darah 
yang itu dilakukan setiap bulannya. Dan pengadaan ruangan khusus 
untuk para penyandang Thalasemia ini baru terealisasikan di tahun ke 4 
berdirinya POPTI Kabupaten Klaten. Hal ini dikarenakan dari pihak 
Rumah Sakit juga harus melakukan persyaratan-persyaratan untuk dapat 
membuka kamar khusus untuk para penyandang Thalasemia. Seperti 
yang terdapat pada (S6,W6 baris 101-106) 
“Masih banyak mba hehe. Kita juga memperjuangkan agar 
Thalasemia mendapatkan ruangan khusus di RS mba, dan akhirnya juga 
bisa terwujud walaupun proses yang sangat panjang mba, tahun ke 4 baru 
bisa terwujud.” 
 
e. Menyediakan Fasilitas Screening dan Cek Fertim 
Dalam hal ini POPTI Kabupaten Klaten bekerja sama dengan 
Laboratorium Prodia untuk menyediakan fasilitas bagi para penyandang 
Thalasemia dan keluarganya untuk dapat melakukan Screening dan Cek 
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Fertim untuk mengetahui apakah para penyandang Thalasemia memiliki 
Thalasemia Mayor atau Minor, dan untuk keluarganya agar mengetahui 
apakah mereka pembawa sifat Thalasemia atau tidak. Hal ini juga dapat 
membantu dan mencegah meluasnya Thalasemia di Kabupaten Klaten, 
karena tercatat dari tahun ke tahun penderita Thalasemia di Kabupaten 
Klaten mengalami kenaikan. Kegiatan ini bekerja sama dengan 
Laboratorium di luar Rumah Sakit dikarenakan dari pihak Rumah Sakit 
belum memiliki fasilitas Laboratorium untuk Screening dan Cek Fertim 
untuk para penyandang Thalasemia dan keluarganya. Seperti yang 
terdapat pada (S6,W6 baris 114-117) 
“Enggeh mba, kemudian kita juga melakukan cek feritim buat anak 
penderita Thalasemia dan orang tuanya mba, itu kita kerja sama dengan 
prodia, prodia itu laboratorium mba” 
 
f. Sosialisasi  
Kegiatan ini merupakan salah satu kegiatan yang sangat  bermanfaat 
tidak hanya untuk para penyandang Thalasemia tetapi juga masyarakat 
luas pada umumnya agar lebih mengetahui tentang Thalasemia. 
Sosialisasi ini dilaksanakan di Rumah Sakit Bagas Waras Kabupaten 
Klaten. Dengan mengundang para kepala Puskesmas seluruh Kabupaten 
Klaten dan para Kepala Desa se Kabupaten Klaten. Kegiatan ini 
bertujuan agar para penyandang dan masyarakat lebih mengetahui 
tentang Thalasemia sehingga dapat melakukan pencegahan meluasnya 
Thalasemia di masyarakat. Selain itu dalam sosialisasi tersebut selalu 
mendatangkan Dokter maupun Profesor yang ahli pada bidangnya 
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khususnya Thalasemia. Sehingga informasi yang diberikan lebih akurat 
dan jelas. Seperti yang terdapat pada (S6,W6 baris 119-123) 
“Kita juga mengadakan sosialisasi tentang Thalasemia mba, kita 
ngundang seluruh kepala puskesmas yang ada di Klaten. Sosialisasinya 
itu diselenggarakan di RS Bagas Waras dengan narasumber Ir. Pujoo” 
 
g. Pembuatan Surat Rekomendasi 
Surat rekomendasi ini dimaksudkan untuk membantu para orang tua 
yang tidak atau belum memiliki BPJS, sehingga dapat meringankan 
biaya saat di Rumah Sakit. Para penyandang Thalasemia dan orang 
tuanya sering menyebut surat rekomendasi ini dengan Surat Sakti, 
karena hanya dengan menunjukkan surat tersebut ke Rumah Sakit 
biaya sudah ada yang menanggung, sehingga tidak perlu 
mengeluarkan biaya yang banyak. Seperrti yang terdapat pada 
(S6,W6 baris 130-134) 
“Selanjutnya kita juga membantu orang tua yang belum punya BPJS 
dengan surat sakti mba, itu surat yang resmi yang dikeluarkan 
POPTI, itu bisa sebagai pengganti BPJS mba.” 
 
h. One Day Care (ODC) 
One day care merupakan salah satu trobosan POPTI Kabupaten 
Klaten yang bekerjasama dengan Dokter pihak Rumah Sakit agar para 
penyandang Thalasemia saat melakukan transfusi hanya dalam waktu 
sehari saja, tidak harus rawat inap di rumah sakit. Tapi kebijakan ini 
hanya berlaku bagi usia anak-anak. Bagi usia remaja dan dewasa tetap 
berada dalam ruangan umum biasnya, hal ini dikarenakan jika anak-anak 
hanyaa melakukan transfusi 2 kantung darah jadi dapat selesai dalam satu 
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hari. Tetapi jika usia remaja dan dewasa melakukan transfusi sebanyak 3 
kantung bahkan lebih, jadi tidak bisa hanya dalam waktu satu hari saja. 
Seperti yang terdapat pada (S6,W6 baris 138-142) 
“ODC itu one day care tapi kusus buat anak-anak yang tujuannya 
buat mempermudah administrasi saat di RS. Jdi administrasinya di satu 
tempat gausah ribet mondar mandir di beberapa tempat. “ 
 
i. Pertemuan Rutin 
Pertemuan rutin yang diadakan POPTI Kabupaten Klaten ini 
dilakukan setiap 2 bulan sekali. Pertemuan ini bertempat secara bergilir 
di rumah orang tua penyandang Thalasemia. Dalam pertemuan ini ada 
banyak kegiatan dan pembahasan, seperti melakukan arisan bagi para 
orang tua, melakukan out bond, rekreasi, pemberian motivasi, pemberian 
informasi, dll. Kegiatan-kegiatan tersebut bertujuan untuk menjalin rasa 
kekeluargaan pada setiap keluarga penyandang Thalasemia. Selain itu 
juga dapat bertukar pikiran tentang maslaah-masalah ataupun hal lainnya 
yang bersangkutan tentang Thalasemia. Seperti yang terdapat pada 
(S6,W6 baris 146-148) 
“Masih dong hehe, kita juga mengadakan rutinan pertemuan dengan 
orang tua penderita Thalasemia 2 bulan sekali” 
 
B. Hasil Temuan 
1. Macam-Macam Penyesuaian Diri Penyandang Thalasemia Mayor 
Terhadap Lingkungan 
a. Lingkungan Sekolah 
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Dari hasil penelitian yang sudah dilakukan, penyandang Thalasamia 
Mayor di Kabupaten memiliki penyesuaian diri terhadap lingkungan 
sekolah yang berbeda dari satu dengan yang lainnya. Hal ini terjadi karena 
dipengaruhi oleh beberapa faktor, seperti faktor dukungan untuk 
bersekolah dari keluarga penyandang Thalasemia Mayor. Kemudian faktor 
guru pembimbing dan teman-teman yang ada di lingkungan sekolah. Dan 
ada faktor yang terjadi dari dalam diri penyandang Thalasemia Mayor itu 
sendiri. 
Maka dari hasil penelitian yang sudah dilakukan dapat disimpulkan 
penyesuaian diri penyandang Thalasemia Mayor terhadap lingkungan 
sekolah sebagai berikut ini : 
1. Penyandang Thalasemia Mayor dapat bersosialisasi dengan 
lingkungan sekolahnya mulai dari guru-gurunya dan teman-
temannya dengan baik, dan lingkungan sekolah dapat menerima 
penyandang Thalasemia Mayor dengan baik juga. Seperti yang 
terdapar pada (S2,W2 baris 51-54) 
“Sama temen-temen dong mba hehe, kalau di rumah biasanya 
mainnya sama Mba Milan trus sama Safira. Trus kalau disekolahan 
sama Jova mba hehe” 
 
2. Penyandang Thalasemia Mayor merasa tidak percaya diri dan 
minder dengan teman-teman di lingkungan sekolahnya 
dikarenakan keadaan fisiknya, tetapi atas dorongan dan motivasi 
dari orang tua menjadikan percaya diri untuk bersekolah. 
sedangkan sebenarnya teman-teman dan guru di lingkungan 
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sekolah dapat menerima dengan baik. Seperti yang terdapat pada 
(S3,W3 baris 96-99) 
“Pernah mba, dulu pas pertama masuk SMP, pertamanya saya 
gamau lanjut sekolah mba karena malu. Tapi karna ibu bapak 
maksa akhirnya lanjut ke SMP mba” 
 
3. Penyandang Thalasemia tidak mau meneruskan sekolahnya karena 
merasa tidak nyaman dengan lingkungan sekolahnya karena 
mendapatkan penilaian yang tidak baik dari teman-temannya, 
seperti di ejek dan diremehkan. Seperti yang terdapat pada (S2,W2 
baris 116-118) 
“Pernah mba, dulu pas pertama-tama ada temen yang bilang kalau 
aaku itu hitam kaya orang Papua” 
 
4. Penyandang Thalasemia tidak mengikuti kegiatan-kegitan yang 
berat seperti olahraga, kerja bakti, dll selama di sekolah untuk 
menghindari kelelahan. Seperti yang terdapat pada (S4,W4 baris 
151-155) 
“Yo koyo yen neng sekolahan, aku ramelu olahraga, mergo 
keadaan fisikku kan raoleh kekeselen. Terus yen ono kegiatan-
kegiatan seng sekirane abot yo raoleh melu.” 
 
5. Penyandang Thalasemia Mayor selalu izin dalam setiap bulannya 
karena transfusi darah, sehingga tertinggal pelajaran di sekolahnya. 
dan selalu bertanya ke teman-temannya tentang pelajaran apa saja 
yang tertinggal. Seperti yang terdapat pada (S4,W4 baris 197-199) 
“ yen pas aku transfusi ngono kae kan mesti ketinggalan pelajaran, 
ngko mesti dikandani mbi konco-koncoku” 
 
b. Lingkungan Tempat Kerja 
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Dari hasil penelitian yang sudah dilakukan, penyandang Thalasemia 
Mayor di Kabupaten Klaten telah banyak yang sudah masuk dalam dunia 
kerja. Dalam dunia kerja seseorang akan lebih dituntut bekerja dengan 
profesionalitas dan maksimal. Tetapi bagi para penyandang Thalasemia 
Mayor sendiri tidak bisa bekerja dengan berat dan tidak boleh terlalu 
capek. Maka dari itu menurut hasil penelitian yang sudah dilakukan, dapat 
disimpulkan penyesuaian diri terhadap lingkungan tempat kerja 
penyandang Thalasemia sebagai berikut : 
1. Penyandang Thalasemia Mayor merasa tidak mampu untuk 
mengikuti semua aturan yang ada di tempat kerjanya karena 
merasakan kelelahan sehingga memilih untuk keluar dari tempat 
kerja. Dan lebih memilih untuk mencari tempat kerja yang ia rasa 
mampu menaati peraturan yang ada. Seperti yang terdapat pada 
(S1,W1 baris 99-104) 
“Pertamanya itu saya sampai keluar dari tempat kerja mba, kan 
dulu saya kerja di pabrik mba. Jadi kalau setiap bulan ijin terus kan 
ga ena dan badan juga ga kuat kalau kerja di pabrik, makanya saya 
memutuskan buat keluar mba.” 
 
2. Penyandang Thalasemia Mayor lebih memilih pekerjaan yang 
ringan-ringan, dan tidak menuntut untuk bekerja setiap harinya. 
Seperti yang terdapat pada (S1,W1 baris 108-114) 
“Ya setelah itu cuma bantu-bantu orang tua dirumah mba, kan 
lama-lama bosen mba kerjaannya Cuma dirumah terus. Setelah itu 
saya coba jualan es sama jajanan ringan itu mba. Ya yen saiki 
tambah momong anak mba hehe, dodolane yen dino minggu mba 
saiki” 
 
c. Lingkungan Masyarakat 
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Dari hasil penelitian yang sudah dilakukan, penyandang Thalasemia 
Mayor secara tidak langsung harus berhubungan dengan masyarakat. 
Karena masyarakat adalah lingkungan yang selalu ada dalam setiap 
kehidupan manusia. Sebagai makhluk sosial maka bersosialisasi dengan 
masyarakat sangat dibutuhkan bagi setiap orang tak terkecuali para 
penyandang Thalasemia Mayor. Dalam masyarakat sendiri terdapat 
perbedaan-perbedaan yang pasti ada, seperti perbedaan agama, perbedaan 
pola pikir, perbedaan watak dan sifat, dan lain sebagainya. 
Maka dari itu hasil dari penelitian menunjukkan beberapa penyesuaian 
diri penyandang Thalasemia Mayor terhadap lingkungan masyarakat 
sebagai berikut : 
1. Penyandang Thalasemia Mayor dapat bersosialisasi dan mengikuti 
kegiatan-kegiatan di masyarakat dengan baik dan masyarakat juga 
dapat menerima dan memaklumi keadaan yang diderita 
penyandang Thalasemia Mayor. Seperti yang terdapat pada 
(S4,W4 baris 103-106) 
“Yen ng ndeso paling mung melu kegiatab-kegiatan seng diadakne 
ndeso, koyo nyinom, kumpulan, terus nongkrong mbi muda mudi 
ndeso haha” 
 
2. Penyandang Thalasemia Mayor merasa tidak sanggup jika harus 
mengikuti semua kegiatan yang ada di masyarakat karena keadaan 
fisiknya, dan masyarakat dapat memaklumi dan menerima itu 
semua.  Seperti yang terdapat pada (S1,W1 baris 173-176) 
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“Wahh mba aku kadang ngasi perkewuh, yen ono kegiiatan opo-
opo ki aku mung tompo dadi mba, dadi yo  mung kon lunggah 
lungguh raoleh gaweann sg abot” 
 
3. Penyandang Thalasemia Mayor tidak dapat bersosialisasi dengan 
masyarakat dan lebih memilih untuk di rumah dan menutup dirinya 
dikarenakan merasa minder dan tidak percaya diri dengan 
keadaannya. Seperti yang terdapat pada (S3,W3 baris 88-91) 
“Ya biasa mba hehe, kalau pas sekolah ya sekolah, pas udah 
pulang sekolah ya Cuma dirumah mba. Saya jarang banget keluar 
rumah owk mba” 
 
d. Lingkungan Keluarga  
Dari hasil penelitian yang sudah dilakukan maka dapat disimpulkan 
bahwa penyesuaian diri terhadap keluarga para penyandang Thalasemia 
Mayor di Kabupaten Klaten terdapat beberapa persamaan antara satu 
dengan yang lainnya. Keluarga merupakan tempat paling pertama dan 
utama yang paling dibutuhkan oleh para penyandang Thalasemia Mayor 
untuk memberikan semangat dan dukungan agar tetap semangat dan 
optimis dalam menjalani kehidupannya.  
Keluarga merupakan tempat pertama untuk belajar menyesuaikan diri 
bagi para penyandang Thalasemia Mayor. Dari hasil penelitian yang sudah 
dilakukan maka penyesuaian diri para penyandang Thalasemia Mayor 
terhadap lingkungan keluarga sebagai berikut : 
1. Penyandang Thalasemia Mayor pada awalnya merasa malu dan 
tidak percaya diri untuk bergabung dan melakukan sosialisasi 
dengan keluarganya. Tetapi melalui dukungan dari orang tua dan 
69 
 
keluarga, penyandang Thalasemia Mayor menjadi berani dan tidak 
malu lagi untuk bergabung dan bersosialisasi dengan lingkungan 
keluarganya. Seperti yang terdapat dalam (S1, W1 baris 136-143) 
“Ya dulu pertamane isen mba yen ngasi keluargaku terus tonggo-
tonggo mbi konco-konco mudeng, tapi kan mergo dukungan seko 
wong tua seko keluarga mau yo aku mulai mbiasakne nompo opo 
anane awakku, seko kono aku yakin yen aku isoh nompo awakku 
seng saiki, wong liyo pasti yo isoh nompo awakku seng saiki. Kui 
mba seng dadi motivasiku.” 
 
2. Penyandang Thalasemia Mayor selalu menceritakan keluh 
kesahnya kepada orang tua dan keluarga. Dapat dikatakan 
penyandang Thalasemia Mayor harus percaya bahwa tempat keluh 
kesah terbaik adalah orang tua dan keluarga . Seperti yang terdapat 
pada (S3,W3 baris 120-127) 
“Banyak mba dukungan dari orang tua dan keluarga buat saya. 
mulai dari tiap kali aku ngeluh pasti disemangati mba, terus sama 
itu, tiap kali aku kesakitan itu orang tua sangat khawatir dan 
memeriksakan ke Rumah Sakit. Aku mau apa aja diturutin mba, 
pokoke bapak ibuk itu selalu ada mba buat aku.” 
 
2. Perawatan Pada Penyandang Thalasemia Mayor 
a. Anjuran 
Dari hasil penelitian yang sudah dilakukan, ada beberapa anjuran yang 
harus dilakukuan oleh para penyandang Thalasemia Mayor, baik itu dari 
pandangan medis dan dari pandangan psikologis. Yaitu sebagai berikut : 
1. Transfusi secara rutin  
Dari pandangan medis ada beberapa hal yang harus dilakukan oleh 
penyandang Thalasemia Mayor. Pertama penyandang Thalasemia 
Mayor harus melakukan transfusi darah secara rutin setiap bulannya 
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dalam sepanjang hidupnya. Seperti yang terdapat dalam (S7,W7 baris 
51-56)  
“Jalan satu-satunya yaitu lewat transfusi darah dan itu harus rutin 
dilakukan minimal satu bulan sekali, dan berlangsung sepanjang 
hidupnya. Jadi hidupnya anak-anak Thalasemia itu bergantung pada 
transfusi darah mba” 
 
2. Minum obat 
 
 Kedua  harus minum obat secara rutin setiap harinya. Seperti yang 
terdapat dalam (S7,W7 baris 82-84)  
“Ya itu harus minum obat setiap harinya, untuk mengurangi kadar 
zat besi dalam tubuhnya”  
 
3. Tidak boleh kecapean 
 
Yang ketiga penderita Thalasemia Mayor tidak boleh kecapean. 
Seperti yang terdapat dalam (S7,W7 baris 76-80) 
“Yang terpenting itu pasien harus bisa menjaga keadaan fisiknya 
agar tidak mudah kelelahan, kalau pasien sering kelelahan 
transfusinya pun juga akan semakin cepat mba” 
 
4. Menjaga pola makan 
 
Yang keempat menjaga pola makan yang baik untuk daya tahan 
tubuhnya. Seperti yang terdapat dalam (S7,W7 baris 84-86) 
“Menjagaa pola makannya juga itu mba, harus banyak makan 
sayur dan buah untuk daya tahan tubuhnya.” 
 
5. Percaya diri 
Penyandang Thalasemia Mayor harus bisa percaya diri dan 
berprinsip bahwa setiap orang punya kelebihan dan kekurangannya 
masing-masing. Seperti yang terdapat dalam (S8,W8 baris 52-55) 
71 
 
“Belajar membuka hati, bahwa setiap orang itu punya kelebihan 
dan kekurangan masing-masing, dari situ akan memunculkan 
kepercayaan diri.” 
 
6. Bermain dengan teman sebaya 
 
 Kemudian yang selanjutnya penyandang Thalasemia Mayor harus 
bisa bergabung dan bermain dengan teman sebayanya. Seperti yang 
terdapat dalam (S8,W8 baris 55-58) 
“Selanjutnya belajar bergabung dan berteman dengan teman-teman 
baik di lingkungan sekolah atau masyarakat.” 
 
7. Melakukan hal-hal yang membuat bahagia 
 
Yang selanjutnya penyandang Thalasemia Mayor dianjurkan 
untuk melakukan hal-hal yang membuat bahagia. Seperti yang 
terdapat dalam (S8,W8 baris 58-61) 
“Terus harus selalu enjoy dan senang dalam segala hal, itu 
terpenting. Kemudian melakukan hal-hal yang membuat bahagia” 
 
b. Pantangan  
Dari hasil penelitian yang sudah dilakukan ada beberapa pantangan 
yang tidak boleh dilakukan oleh para penyandang Thalasemia Mayor baik 
dari pandangan medis maupun dari pandangan psikologis. yaitu sebagai 
berikut : 
1. Tidak boleh beraktifitas yang berat 
Yang pertama yaitu penyandang Thalasemia Mayor tidak boleh 
beraktifitas yang berat-berat, seperti olahraga, jalan terlalu jauh, dan 
pekerjaan rumah yang terlalu banyak, dikarenakan penyandang 
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Thalasemia Mayor lebih mudah merasa kelelahan. Seperti yang 
terdapat dalam (S7,W7 baris 88-96) 
“Pasien tidak boleh beraktifitas yang berat-berat, contohnya terlalu 
lama berolahraga, melakukan pekerjaan rumah yang terlalu banyak, 
jalan terlalu jauh, dll. Ditakutkan jika mereka nanti kelelahan maka 
berujung transfusi yang terlalu cepat, dan kandungan zat besi dalam 
tubuh jadi tambah banyak dan beresiko pada organ tubuh lainnya.” 
 
2. Tidak boleh merasa rendah diri 
Yang kedua penyandang Thalasemia Mayor tidak boleh merasa 
rendah diri dan tidak percaya diri. Seperti yang terdapat dalam (S8,W8 
baris 64-67) 
“Yang penting jangan sampai merasa rendah diri dan tidak percaya 
diri, karena sejatinya seseorang itu kan dibalik kekurangannya pasti 
ada kelebihannya.” 
 
3. Tidak boleh sedih yang berlarut-larut 
 
Yang selanjutnya penyandang Thalasemia Mayor tidak boleh 
merasa sedih yang berlarut-larut. Seperti yang terdapat dalam (S8,W8 
baris 69-70) 
“Jangan sampai merasa sedih yang berlarut-larut” 
  
4. Faktor Yang Mendukung Penyesuaian Diri Penyandang Thalasemia 
Mayor 
a. Faktor Orang Tua dan Keluarga 
Faktor dari orang tua dan keluarga merupakan faktor pertaman 
yang mendukung penyesuaian diri pada penyandang Thalasemia Mayor. 
Pada dasarnya orang tua merupakan orang yang terdekat dengan para 
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penyandang Thalasemia Mayor. Sehingga orang tua memiliki tugas untuk 
membantu memberikan semangat, dorongan, dan juga motivasi bagi para 
penyandang Thalasemia Mayor sehingga mereka mampu menyesuaikan 
dirinya dengan keadaan yang mereka alami. Bentuk semangat dan 
dorongan motivasi yang dilakukan orang tua tersebut, seperti yang terdapat 
dalam (S5,W5 baris 53-55) 
“Nggeh yen kulo, hampir setiap hari mba bilang “anak ibu ganteng, 
kebanggaan ibu bapak” itu mba” 
 
Dan yang terdapat dalam (S5,W5 baris 57-64) 
“Saya selalu bilang “jadi anak Sholeh ya nak”, “anak ibu kuat ga 
takut sama sakitnya, harus dilawan”, “besok jadi anak kebanggaannya ibu 
bapak”, “tetap semangat masih banyak yang sayang sama kamu nak”, 
“kamu itu istimewa dan diberi kelebihan yang orang lain tidak punya”, ya 
Allah mba” 
 
Selain itu orang tua juga selalu berusaha mencarikan pengobatan 
yang terbaik buat anaknya dan dapat memberikan rasa nyaman dan 
kekuatan bagi para penyandang Thalasemia Mayor dalam menjalani 
kehidupannya, seperti saat mereka melakukan transfusi darah di Rumah 
Sakit dan saat mereka melakukan penyesuaian diri di lingkungannya. 
Selain orang tua keluarga juga merupakan orang terdekat dengan 
penyandang Thalasemia Mayor. Keluarga juga berperan memberikan 
semangat dan dorongan baik dari segi finansial maupun psikologis. 
Keluarga juga selalu membantu dalam mencarikan hal-hal yang 
dibutuhkan oleh penyandang Thalasemia Mayor. Pada intinya keluarga 
membantu meringankan beban yang ditanggung oleh orang tua maupun 
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penyandang Thalasemia. Hal tersebut seperti yang terdapat dalam (S5,W5 
baris 77-87) 
“Dulu itu pas awal-awal tak gowo tekan ngendi-ngendi mba nggo 
nambakne, mulai seko dokter, wong pinter, pengobatan alternatif, sampai 
lelah nggeh sami mawon mba ga ada yang cocok. Terus sampai cek darah 
sampai opname 3 hari, nah setelah itu harus transfusi darah rutin setiap 
bulannya itu jalan satu-satunya mba. Terus setiap transfusi selalu tak anter 
tak tungguin dari awal sampai selesai transfusinya mba.” 
 
Dan yang terdapat dalam (S5,W5 baris 94-99) 
“Kalau dari keluarga, mas.ku niku golekne mobil buat ke Sarjito, 
terus bantuin cari syarat-syarat yang dibutuhkan buat bikin jamkesmas 
mba. Sama selalu yang ngasih dukungan dan semangat buat aku sama 
anakku mba” 
 
b. Faktor Lingkungan Masyarakat 
 
Yang kedua yaitu faktor dari lingkungan masyarakat itu sendiri, 
lingkungan merupakan tempat dimana para penyandang Thalasemia 
Mayor menjalani kehidupannya. Dari semua keterbatasan dan keadaan 
fisik yang dialami para penyandang Thalasemia Mayor, maka lingkungan 
masyarakat sangat berpengaruh dalam memabantu penyesuaian diri pada 
mereka. Lingkungan masyarakat dapat memberikan rasa semangat dan 
dorongan agar para penyandang Thalasemia Mayor dapat menyesuaikan 
diri dengan baik dengan lingkungan di sekitarnya. Jadi lingkungan 
merupakan faktor yang sangat berpengaruh dalam pembentukan 
penyesuaian diri pada penyandang Thalasemia Mayor. Hal tersebut seperti 
yang terdapat dalam (S4,W4 baris 202-207) 
“Yen konco-konco deso yo apikan, yen ono kegiatan opo-opo mesti aku 
diajak, intine ora dibedakne lah. Podo mbi konco-konco liyane. Yo mung 
bedane aku spesial raoleh kegiatan sg abot-abot haha” 
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(S3, W3 baris 175-177) 
“Kalau dari tetangga-tetangga ya ngertiin mba, udah biasa setiiap hari 
lihat aku dianterin ibuk kemana-mana” 
 
(S1, W1 baris 173-176) 
 
“Wahh mba aku kadang ngasi perkewuh, yen ono kegiiatan opo-opo ki 
aku mung tompo dadi mba, dadi yo  mung kon lunggah lungguh raoleh 
gaweann sg abot.” 
 
c. Lingkungan Sekolah 
Menurut hasil penelitian yang sudah dilakukan, lingungan sekolah juga 
termasuk faktor yang mendukung penyesuaian diri bagi penyandang 
Thalasemia Mayor. Lingkungan sekolah memberikan kemudahan dan 
perhatian kepada penyandang Thalasemia. Selain itu lingkungan sekolah 
baik itu guru maupun teman-teman dari penyandang Thalasemia Mayor 
dapat memahami dan mengerti jika harus selalu izin setiap bulannya untuk 
melakukan transfusi darah. Selain itu teman-teman di lingkungan sekolah 
juga selalu memberi bantuan jika penyandang Thalasemia Mayor 
tertinggal pelajaran sekolah. Jadi pada intinya lingkungan sekolah yang 
baik maka akan membentuk penyesuaian diri yang baik juga bagi para 
penyandang Thalasemia Mayor. Hal tersebut seperti yang terdapat dalam 
(S2,W2 baris 98-99) 
“Iya mba, semua temen-temen sama bu guru baik-baik banget sama aku” 
 
(S2,W2 baris 128-131) 
 
“Kalau pas aku ijin kaya gitu, pasti diijinin sama dikasih semangat sama 
bu guru mba, kalau temen-temen biasanya bilang ati ati ya A giitu mba 
hhehe” 
76 
 
 
(S4,W4 baris 196-201) 
 
“Yen seko seng tak ngerteni ki, yo do apikan mbi aku. Yen pas aku 
transfusi ngono kae kan mesti ketinggalaan pelajaraan, ngko mesti 
dikandani mbi kanca-kancaku. Terus guru-guru yen aku ijin ngono kae 
mesti langsung ngijinke” 
 
d. Lingkungan Teman-Teman 
 
Dari hasil penelitian yang sudah dilakukan, dapat dijelaskan bahwa 
faktor lingkungan dari teman-teman sangat berpengaruh dalam 
membentuk penyesuaian diri pada penyandang Thalasemia Mayor. 
Teman-teman sebaya dibutuhkan agar penyandang Thalasemia Mayor 
dapat menjalani kehidupan dan perjalanana hidupnya bersama teman-
teman seumurannya. Selain itu teman-teman juga memberikan 
kelonggaran hati untuk menerima penyandang Thalasemia Mayor 
dikehidupannya. Tidak hanya itu, teman-teman seumuran juga dapat 
memahami dan mengerti kondisi dan keadaan yang dialami oleh 
penyandang Thalasemia Mayor sehingga memberikan dorongan dan 
motivasi yang baik. Seperti yang terdapat pada (S4,W4 baris 196-197) 
“yen seko seng tak ngerteni ki, yo do apikan mbi aku”  
e.  POPTI (Perhimpunan Orang Tua Penderita Thalasemia 
Indonesia)  
Dari hasil penelitian yang sudah dilakukan, dapat dijelaskan bahwa 
POPTI (Perhimpunan Orang Tua Penderita Thalasemia Indonesia) 
merupakan organisasi yang dibentuk untuk memudahkan para orang tua 
dan penyandang Thalasemia dalam berobat dan dalam menjalin 
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kekeluargaan dengan baik. POPTI sendiri memiliki tugas-tugas seperti 
meberikan pelayanan bagi para penyandang Thalasemia dan orang tuanya 
untuk mendapatkan informasi-informasi tentang Thalasemia. (S6,W6 baris 
18-25) 
“POPTI itu singkatan dari Perkumpulan Orang Tua Penderita 
Thalasemia Indonesia mba, nah niku ada di setiap kabupaten mba, salah 
satunya di Klaten ini. POPTI dibuat agar para orang tua dan anak 
penderita Thalasemia dapat berkumpul dan saling tukar pikiran dan 
mendapatkan info-info terkait dengan Thalasemia” 
 
Selain itu POPTI juga telah bekerja sama dengan Rumah Sakit sehingga 
para penderita Thalasemia memiliki tempat tersendiri di Rumah Sakit. 
Tidak hanya itu POPTI juga menyelenggarakan pertemuan rutin bagi para 
orang tua dan penyandang Thalasemia Mayor agar dapat saling bertukar 
pikiran dan menjalin kekeluargaan. Dari hal itu menumbuhkan rasa 
semangat dan percaya diri bahwa mereka tidak sendiri tetapi masih ada 
banyak teman yang senasib dengannya. Seperti yang terdapat dalam 
(S6,W6 baris 101-106) 
“Masih banyak mba hehe. Kita juga memperjuangkan agar Thalasemia 
mendapatkan ruangan khusus di RS mba, dan akhirnya juga bisa terwujud 
walaupun proses yang sangat panjang mba, tahun ke 4 baru bisa 
terwujud.” 
 
POPTI juga memiliki kegiatan sosialisasi dan mendatangkan ahli-ahli 
kesehatan dan psikolog untuk membantu keluh kesah yang dirasakan para 
penyandang Thalasemia Mayor. Selain itu dokter dan psikolog dapat 
memberikan semangat dan motivasi bagi para penyandang Thalasemia 
Mayor agar mereka mampu menjalani kehidupannya dengan penuh rasa 
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syukur dalam keterbatasan yang mereka miliki saat ini. seperti yang 
terdapat dalam (S6,W6 baris 155-159) 
“Kita mendatangkan pembicara mba, kadang dokter kadang psikolog 
kaya gitu, buat memberikan motivasi terus informasi-informasi tentang 
Thalasemia dan bisa salinng tukar pikiran mba” 
 
C. Analisis Hasil Penelitian 
  Hockenberry dan Wilson (2009) mengungkapkan bahwa Penyakit Thalasemia 
merupakan penyakit kelainan darah bawaan yang ditandai dengan tidak adanya 
jumlah produksi globin yang baik dalam sel darah merah. Dan menurut hasil 
penelitian yang sudah dilakukan, penyakit Thalasemia merupakan penyakit 
genetik bawaan dari orang tua yang menyerang pada produksi sel darah merah 
yang tidak sebanding dengan produksi sel darah putih, sehingga mengakibatkan 
kekurangan sel darah merah. Dan untuk menyeimbangkkan antara sel darah merah 
dan sel darah putih penyandang Thalasemia Mayor harus melakukan transfusi 
darah secara rutin dalam jangka waktu satu bulan sekali atau bahkan satu bulan 
dua kali. 
Penyandang Thalasemia Mayor memili kondisi fisik yang lemah seperti yang 
dikemukakan oleh Sunarto (2009) bahwa Penderita Thalasemia mulai 
menunjukkan gejala anemia pada masa bayi saat mulai menginjak usia 3 bulan. 
Setelah bertambahnya usia, anak dengan gangguan penyakit ini menunjukkan 
tanda dan gejala gangguan pertumbuhan dan perkembangan. Mereka akan 
mengalami anemia berat dan masalah kesehatan lainnya. Seperti anak semakin 
pucat, penampilan lesu, nafsu makan menurun, urin akan menjadi lebih pekat, dan 
mengalami gangguan pertumbuhan sehingga makin nyata tampak kecil. Hal lain 
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yang terjadi yaitu perut akan semakin membuncit karena splenomegali 
(pembesaran hati dan limpa).  
Sesuai dengan teori di atas, Penyandang Thalasemia Mayor memiliki kondisi 
fisik yang berbeda dari orang pada umumnya. Mereka memiliki wajah yang pucat, 
warna kulit hitam dan badan yang kecil. Selain itu kondisi fisiknya juga lemah 
dan tidak dapat melakukan aktifitas yang menurut mereka berat. Karena jika 
melakukan aktifitas yang terlalu berat maka akan mudah merasakan lelah dan 
mengakibatkan transfusi darah semakin cepat. Selain itu akibat dari transfusi 
darah maka mereka memiliki perut yang buncit yang dikarenakan pembesaran hati 
dan limpa. 
Transfusi darah secara berulang-ulang akan mengakibatkan penimbunan zat 
besi yang tinggi di dalam organ tubuh yang akan menyebabkan perubahan organ 
dengan akibat gagal jantung, fibrosis hati/hepatoma, diabetes melitus dan 
gangguan endokrin. Timbunan zat besi dalam badan juga akan menyebabkan 
gangguan metabolisme energi dan distirsi jaringan otot (Sunarto, 2009). Dari teori 
tersebut sesuai dengan hasil penelitian yang dilakukan, bahwa penyandang 
Thalasemia Mayor yang melakukan transfusi darah dalam sepanjang hidupnya 
mengalami gangguan-gangguan kesehatan seperti jaringan otot melemah dan 
pembesaran limpa sehingga harus dilakukan oprasi pengangkatan limpa. 
Tetapi untuk mencegah banyaknya timbunan zat besi pada tubuh penyandang 
Thalasemia Mayor, maka dari pihak rumah sakit memberikan obat untuk 
mengeluarkan timbunan zat besi yang ada pada dalam tubuh, tetapi yang harus 
diingat bahwa obat ini hanya untuk mencegah agar tidak lebih parah tidak untuk 
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menyembuhkan. Hal tersebut sesuai dengan teori yang dikemukakan oleh Sunarto 
(2009) yang menyebut bahwa Transfusi yang dilakukan oleh anak penderita 
Thalasemia berarti memasukkan pula sejumlah zat besi di dalam tubuh. Untuk 
menghindari atau mengobatinya diberikan iron chelating agent untuk 
mengeluarkan zat besi dari tubuh. Obat yang sudah luas dipakai adalah 
Deferoxamine / Desfrioxamine (Desferal untuk nama dagangnya). 
Sedangkan untuk penyesuaian diri menurut Parwoto (2012) mengungkapkan 
bahwa Penyesuaian diri merupakan interaksi secara terus menerus yang terjadi 
baik itu dengan diri sendiri , dengan orang lain, maupun denngan lingkungan 
sekitar. Semua aktivitas baik yang berbentuk respon maupun perilaku dalam 
menghadapi tuntutan baik dari dalam diri sendiri maupun dari lingkungan serta 
usaha mengatasi konflik, dorongan-dorongan, keinginan-keinginan, dan 
ketegangan sehingga menimbulkan keseimbangan antara tuntutan dari dalam diri 
individu dan hal-hal yang obyektif di sekitar. 
Sesuai dengan teori di atas, menurut hasil penelitian penyandang Thalasemia 
Mayor di Kabupaten Klaten telah melakukan interaksi dan komunikasi dengan 
lingkungan sekitarnya dan dari bentuk interaksi tersebut menimbulkan beberapa 
respon baik dari pihak diri penyandang Thalasemia Mayor maupun dari pihak-
pihak yang ada disekelilingnya. Dan melalui interaksi tersebut penyandang 
Thalasemia Mayor dan lingkungan sekitar mampu memenuhi segala bentuk 
keinginan-keinginan dan dorongan-dorongan serta menyelesaikan suatu konflik 
dengan seimbang.  
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Penyesuaian diri yang dilakukan oleh penyandang Thalasemia Mayor memiliki 
beberapa macam, hal ini sesuai dengan Panuju (1999) yang menyatakan  bahwa 
macam-macam penyesuaian diri ada dua, yaitu : 
a. Mampu menyesuaikan diri secara sosial, yaitu seseorang yang suka 
bekerja sama dengan orang lain dalam suasana saling menghormati, 
menghargai, adanya keakraban, empati, disiplin diri terutama dalam situasi 
yang sulit dan berhasil dalam suatu hal di antara kawan-kawannya. 
b. Tidak mampu menyesuaikan diri secara sosial, yaitu seseorang yang suka 
menipu, egois, suka bermusuhan, suka merendahkan orang lain dan 
berburuk sangka. 
Sesuai dengan teori di atas, para penyandang Thalasemia Mayor di Kabupaten 
Klaten memiliki penyesuaian diri yang berbeda-beda antara mampu 
menyesuaikaan diri dengan baik dan tidak mampu menyesuaikan diri dengan 
baik. Bagi penyandang Thalasemia Mayor yang mampu menyesuaikan diri 
dengan baik, mereka mampu memposisikan dirinya pada lingkungan sekitar 
dengan melakukan interaksi seperti menjalin keakraban, ikut serta dalam sebuah 
kegiatan-kegiatan yang ada, dan lingkungan sekitar dapat menerima dan 
memahami penyandang Thalasemia Mayor dengan baik. Sedangkan bagi 
penyandang Thalasemia Mayor yang belum mampu menyesuaikan diri dengan 
baik, mereka lebih memiliki untuk menutup diri dan menyendiri dari lingkungan 
sekitar, selain itu dari lingkungan sekitar juga kurang memberikan perhatian 
terhadap penyandang Thalasemia Mayor sehingga menimbulkan rasa tidak ingin 
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tau antara penyandang Thalasemia Mayor dengan lingkungan sekitar begitu pula 
dengan sebaliknya. 
Macam-macam penyesuaian diri di atas dipengaruhi oleh beberapa faktor, 
seperti yang dikemukakan oleh Menurut Ghufron dan Risnawita (2012) bahwa  
faktor-faktor yang mempengaruhi penyesuaian diri ada dua, yaitu : 
a. Faktor Internal, yaitu faktor yang berasal dari diri individu yang meliputi 
kondisi jasmani, psikologis, kebutuhan, kematangan intelektual, 
emosional, mental, dan motivasi. 
b. Faktor Eksternal, yaitu faktor yang berasal dari lingkungan yang meliputi 
lingkungan rumah, keluarga, sekolah, dan masyarakat. 
Penyandang Thalasemia Mayor di Kabupaten Klaten memiliki lingkungan 
sosial yang berbeda-beda dan memiliki kondisi psikologis yang berbeda-beda 
pula. Dan hal tersebut merupakan faktor yang mempengaruhi penyesuain diri 
mereka. Faktor kondisi fisik merupakan faktor terbesar yang sangat 
mempengaruhi interaksi sosial bagi para penyandang Thalasemia Mayor. Mereka 
merasa tidak percaya diri atas apa yang dideritanya. Selain itu penyandang 
Thalasemia Mayor juga memilik kebutuhan-kebutuhan khusus yang tidak dimiliki 
oleh orang pada umumnya. Sehingga membuat kondisi psikologis dan mentalnya 
lebih sensitif dibanding dengan yang lainnya. Selain itu faktor dukungan dan 
motivasi dari keluarga dan lingkungan sekitar sangat dibutuhkan oleh penyandang 
Thalasemia Mayor untuk dapat melakukan penyesuaian diri terhadap lingkungan 
dengan baik. 
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Menurut Purwanto (2003) lingkungan sosial adalah semua orang atau manusia 
lain yang mempengaruhi kita. Manusia membentuk pengelompokan sosial 
diantara sesama dalam upaya-upaya mempertahankan hidup dan mengembangkan 
kehidupan. Dalam suatu kehidupan sosial manusia juga memerlukan organisasi 
yaitu sekolah, kelompok masyarakat, dan lain sebagainya. Sesuai dengan teori 
tersebut, lingkungan sosial merupakan tempat dimana penyandang Thalasemia 
Mayor melakukan interaksi dan menjalin komunikasi. Lingkungan sosial 
memiliki peran penting dalam mengembangkan dan mempertahankan kehidupan 
mereka. Lingkungan sosial penyandang Thalasemia Mayor meliputi lingkungan 
keluarga, lingkungan masyarakat, dan lingkungan sekolah atau lingkungan kerja. 
Menurut Abuddin (2010) menyatakan bahwa lingkungan sosial dibagi menjadi 
tiga, yaitu : 
a. Lingkungan Keluarga, bahwa keluarga merupakan lingkungan yang paling 
berpengaruh dalam membentuk kepribadian anak. Dikarenakan tanggung 
jawab orang tua terhadap anak tidak hanya bersifat duniawi, namun juga 
ukhrawi. Tugas dan tanggung jawab orang tua membina kepribadian anak. 
Kemudian orang tua juga memberikan pengaruh empiris, dan memberikan 
pengaruh bagi anak seperti bakat dan pembawaan serta hubungan darah 
yang melekat. Selanjutnya anak juga lebih banyak tinggal atau berada di 
rumah daripada di luar rumah. Dan yang terakhir orang tua atau keluarga 
yang memberikan pengaruh lebih dahulu dan lebih kuat. 
b. Lingkungan Sekolah/Pendidikan, lingkungan ini merupakan kelanjutan dari 
lingkungan rumah tangga. Pada lingkungan ini tugas pendidikan diserahkan 
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pada guru, mu’alim atau ulama. Di sisni peserta didik mendapatkan 
pengetahuan maupun ketrampilan yang bermanfaat bagi kehidupannya.  
c. Lingkungan Masyarakat, lingkungan ini merupakan kumpulan dari 
keluarga yang satu sama lains saling terkait oleh tatanan nilai atau aturan, 
baik yang tertulis maupun tidak. Di dalam masyarakat terdapat banyak 
peluang untuk memperoleh pengalaman yang dapat bermanfaat bagi 
kehidupan mendatang. Dalam masyarakat juga terdapar organisasi, 
perkumpulan, yayasan, asosiasi, dan lain sebagainya. Sehingga mereka 
yang dapat memanfaatkan lingkungan masyarakat, maka akan 
mendapatkan berbagai pengalaman 
Sesuai dengan teori di atas, penyandang Thalasemia Mayor melakukan 
interaksi dengan lingkungan keluarga, lingkungan sekolah, dan lingkungan 
masyarakat. Lingkungan keluarga merupakan lingkungan pertama kali yang 
dikenal oleh penyandang Thalasemia Mayor, selain itu keluarga mampu 
memberikan pengaruh terhadap perkembangan psikologis dan mental meraka. 
Selain itu keluarga juga merupakan teempat paling dipercaya untuk 
menyampaikan keluh kesah yang mereka rasakan. Keluarga juga memiliki peran 
besar dalam memberikan semangat dan motivasi dalam menajalani kehidupan 
bagi mereka. Kemudian terdapat lingkungan sekolah, lingkungan ini merupakan 
tempat dimana penyandang Thalasemia Mayor dapat berinteraksi dengan teman 
baru dan guru baru. Guru dan teman-teman memiliki peran penting agar mampu 
menerima dan memahami kondisi mereka sehingga membuat penyandang 
Thalasemia Mayor percaya diri untuk bersosialisasi diluar dari lingkungan 
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keluarganya. Yang terakhir terdapat lingkungan masyarakat, dimana lingkungan 
ini merupakan tempat yang paling banyak memberikan pembelajaran tentang arti 
hidup, pentingnya bersosialisasi, dan mengenal banyak karakter yang berbeda-
beda. Sehingga penyandang Thalasemia dapat belajar bagaimana harus 
menyesuaikan diri dengan orang-orang yang berbeda-beda. Selain itu masyarakat 
juga memiliki peran penting dalam membentuk penyesuaian diri pada penyandang 
Thalasemia Mayor.  
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BAB V 
PENUTUP 
A. Kesimpulan 
Berdasarkan pembahasan dan hasil analisis penelitian, maka dapat diambil 
kesimpulan bahwa Thalasemia Mayor merupakan penyakit yang disebabkan 
karena faktor genetik bawaan dari orang tua. Penyandang Thalasemia Mayor 
harus melakukan transfusi darah sebulan sekali dalam seumur hidupnya. Dan 
penyakit ini tidak menular tetapi penyandang Thalasemia Mayor harus menerima 
keadaan, bahwa penyakit ini tidak bisa disembuhkan. Selain itu Thalasemia 
Mayor juga mempengaruhi keadaan fisik dan mental bagi para penyandang. Di 
sisi lain penyandang harus menjalani kehidupannya dan beriteraksi sosial dengan 
lingkungannya dan melakukan penyesuaian diri. 
Hasil dari penelitian ini adalah penyandang Thalasemia Mayor memiliki 
beragam penyesuaian diri yang berbeda dari satu dengan yang lainnya. Dapat 
disimpulkan bahwa penyesuaian diri penyandang Thalasemia Mayor dengan 
lingkungan ada dua, yaitu yang pertama penyandang Thalasemia Mayor dapat 
berinteraksi dan menempatkan diri dengan baik dengan lingkungan sehingga 
dapat menyesuaikan diri dengan baik dan lingkungan juga dapat menerima dan 
memahami keadaan yang dialami oleh penyandang Thalasemia Mayor. Yang 
kedua yaitu penyandang Thalasemia Mayor merasa tidak percaya diri dan minder 
jika bersosialisasi dengan lingkungan karena keadaannya, sehingga dapat 
dikatakan belum bisa menyesuaikan diri dengan baik terhadap lingkungan, dan 
lingkungan juga kurang memberikan dukungan pada penyandang Thalasemia 
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Mayor. Dan yang terakhir peran orang tua dan lingkungan dalam memberikan 
dukungan, semangat, dan motivasi sangat mempengaruhi bagaimana penyesuaian 
diri penyandang Thalasemia Mayor dengan lingkungannya.  
B. Saran 
Berdasarkan kesimpulan di atas ada beberapa hal yang diharapkan bisa 
membantu penyandang Thalasemia Mayor agar dapat menyesuaikan diri dengan 
baik terhadap lingkungannya. Beberapa hal tersebut diantaranya : 
1. Diharapkan agar orang-orang terdekat seperti orang tua dan keluarga 
dapat selalu memberikan semangat dan dorongan pada penyandang 
Thalasemia Mayor agar mereka dapat semangat dalam menjalani 
kehidupannya terutama dalam menjalani pengobatan dan berinteraksi 
dengan lingkungan sosialnya. 
2. Diharapkan kepada POPTI (Perhimpunan Orang Tua Penderita 
Thalasemia Indonesia) untuk diadakan layanan konseling secara rutin 
bagi para penyandang Thalasemia Mayor, agar mereka dapat 
menyampaikan keluh kesahnya dan diberikan masukan-masukan dan 
nasehat oleh konselor. 
3. Diharapkan kepada lingkungan yang berada di sekitar penyandang 
Thalasemia Mayor agar memberikan dorongan dan menerima dengan 
baik mereka, karena pada dasarnya tidak ada orang yang ingin 
mendapatkan penyakit seperti itu. Dan berhenti memberikan kesan negatif 
kepada para penyandang Thalasemia Mayor, dan ubahlah itu menjadi rasa 
iba dan kasihan kepada mereka penyandang Thalasemia Mayor. 
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Lampiran 1 
LAPORAN HASIL OBSERVASI 
Tanggal :   10 – 13 April 2019 
Tempat : Rumah ketua POPTI (Perhimpunan Orang Tua Penderita 
Thalasemia Indonesia) Kabupaten Klaten, Rumah Sakit Dr. 
Soeradji Kabupaten Klaten, dan Rumah Penyandang Thalasemia 
 
Hari kamis tanggal 10 April 2019 sekitar pukul 09.00 WIB, peneliti 
bersama satu temannya mendatangi ketua POPTI (Perhimpunan Orang Tua 
Penderita Thalasemia Indonesia) Kabupaten Klaten di kediamannya. Kedatangan 
peneliti bertujuan untuk mengetahui dan mencari informasi tentang penyandang 
Thalasemia yang ada di Kabupaten Klaten. Saat itu saya langsung disambut oleh 
ketua POPTI beserta Istri dan anak-anaknya. saya dipersilahkan duduk dan dijamu 
dengan beberapa makanan dan minuman di atas meja. Setelah itu saya mulai 
meceritakan maksud dan tujuan saya berkunjung saat itu. Dan kedatangan dan 
maksud tujuannya saya diterima dengan sangat baik. Setelah itu kami mulai 
berbincang-bincang dan saling tanya jawab seputar Thalasemia, mulai dari jumlah 
penyandang Thalasemia sampai berbagai cerita menarik tentang kehidupan para 
penyandang Thalasemia di Kabupaten Klaten. Selain itu saya juga diberikan 
beberapa pandangan para penyandang Thalasemia untuk saya jadikan subyek 
dalam penelitian saya ini. 
Tidak terasa waktu menunjukkan sekitar pukul 12.00 WIB, kemudian 
perbincangan mulai saya akhiri. Kemudian saya bergegas untuk pamit pulang dan 
melanjutkan observasi ke Rumah Sakit. Sekitar pukul 13.00 WIB saya sampai di 
Rumah Sakit Dr. Soeradji Klaten untuk bertemu dengan para penyandang 
Thalasemia yang sedang melakukan transfusi darah. Saat itu saya menemui 2 
penyandang Thalasemia, yang pertama masih duduk di kelas 1 sekolah dasar dan 
yang kedua sudah bekerja dan sudah memiliki suami dan anak. Sebelum saya 
masuk ke ruangan transfusi darah, saya dipinjami id card agar bisa masuk ke 
ruangan tersebut. Kemudian saya mulai melakukan wawancara dan observasi, 
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karena subyek.nya masih anak kelas satu sekolah dasar, maka saya tidak 
menggunakan kata-kata yang verbal, tetapi saya gunakan kata-kata yang bisa 
menyesuaikan dengan umur subyek tersebut. Banyak sekali informasi yang saya 
dapatkan disini, dan tidak terasa hari sudah mulai sore. Dan saya langsung menuju 
kamar subyek yang kedua, dan melakukan wawancara dan observasi, dan disini 
saya juga banyak mendapatkan informasi-informasi baru yang berbeda dengan 
subyek sebelumnya. Sekitar pukul 16.30 WIB saya pamit untuk pulang dan 
mengakhiri observasi di Rumah Sakit. 
Keesokan harinya, pada hari Jum’at 11 April sekitar pukul 10.00 WIB 
saya melanjutkan observasi ke rumah salah satu penyandang Thalasemia yang 
duduk di bangku sekolah menengah pertama. Saat itu saya disambut dengan baik 
dan dengan kelonggaran hatinya bersedia memberikan informasi-informasi yang 
saya butuhkan. Saat itu saya melakukan wawancara tidak hanya dengan 
penyandang Thalasemia tetapi juga dengan orang tuanya. Banyak sekali informasi 
yang saya dapatkan yang tentunya sangat bermanfaat untuk penelitian ini. tak 
terasa waktu menunjukkan pukul 14.00 WIB dan saya pamit untuk pulang dan 
mengakhiri observasi pada hari tersebut. 
Hari berikutnya Sabtu 12 April 2019 sekitar pukul 15.00 WIB saya 
melanjutkan penelitian ke rumah penyandang Thalasemia yang duduk di bangku 
sekolah menengah atas. Saat itu saya langsung bertemu dengan penyandang 
Thalasemia dan menerima kedatangan saya dengan baik. Setelah itu saya mulai 
melakukan wawancara dan observasi dengan subyek.sama dengan subyek-subyek 
sebelumnya, disini saya juga mendapatkan informasi-informasi yang saya 
butuhkan. Tidak terasa Adzan Mahrib telah berkumandang menunjukkan waktu 
sudah petang. Kemuadian saya bergegas untuk pamit pulang dan mengakhiri 
penelitian hari ini 
Minggu, 13 April 2019 sekitar pukul 10.00 WIB saya berkunjung ke salah 
satu orang tua penyandang Thalasemia yang memiliki dua anak yang menderita 
Thalasemia. Disini saya ingin mengetahui bagaimana peran orang tua dan 
perasaan yang dirasakan oleh orang tua yang memiliki anak Thalasemia. Saya 
langsung melakukan wawancara dan observasi, ditengah-tengah tanya jawab yang 
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saya lakukan, tangisan pun pecah saat menceritakan bagaimana perjalanan dan 
perjuangan memiliki anak penderita Thalasemia. Saya langsung berusaha untuk 
menenangkan dan akhirnya wawancara selesai. Saya banyak mendapatkan 
informasi-informasi yang sangat bermanfaat disini. 
Selanjutnya di hari Senin, 14 April 2019 sekitar pukul 13.00 WIB saya 
pergi ke rumah seorang dokter untuk mencari informasi lebih lanjut tentang 
Thalasemia. Disini saya ditemani oleh salah satu teman saya, yang kebetulan 
merupakan teman dari Dokter tersebut. Tapi tidak terlalu banyak waktu yang saya 
miliki untuk melakukan wawancara karena kesibukan beliau. Sehingga saya 
gunakan waktu yang hanya sekitar setengah jam itu untuk bertanya tentang inti-
inti yang saya perlukan. Selanjutnya setelah bertemu dengan Dokter saya bertemu 
denga salah satu Psikolog yang juga merupakan teman dari salah satu teman saya.  
Sama dengan yang sebelumnya disini saya hanya memiliki sedikit waktu untuk 
melakukan wawancara, dan lagi-lagi saya gunakan waktu yang hanya sedikit itu 
untuk menanyakan inti-inti yang saya perlukan. Tak terasa wawancara pun 
selesai, dan saya bergegas untuk pamit pulang dan mengakhiri observasi ini. Dan 
selama beberapa hari yang sangat berkesan ini saya mendapatkan banyak 
informasi tentang Thalasemia untuk penelitian yang saya lakukan saat ini.  
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Lampiran 2 
Pedoman Wawancara 
Anak Penderita Thalasemia Mayor 
1. Sejak kapan anda menderita penyakit Thalasemia ? 
2. Berapa minggu sekali anda melakukan transfusi darah ke Rumah Sakit? 
3. Bagaimana anda menjalani aktivitas sehari-hari baik di lingkungan sekolah 
maupun di masyarakat? 
4. Bagaimana dukungan orang tua dan keluarga dalam memberikan semangat 
untuk anda? 
5. Bagaimana cara anda menyesuaikan diri dengan lingkungan sekitar dalam 
keadaan yang anda alami saat ini? 
6. Kendala apa saja yang anda alami dalam menyesuaikan diri dengan lingkungan 
sekitar? 
7. Bagimana respon lingkungan sekitar dengan keadaan yang anda alami saat ini? 
8. Apa harapan untuk diri anda dan keluarga kedepannya? 
 
Orang Tua Penderita Thalasemia Mayor 
1. Bagaimana perasaan yang anda rasakan memiliki anak yang menderita 
Thalasemia Mayor? 
2. Pendampingan apa saja yang anda berikan saat anak anda melakukan transfusi 
darah ke Rumah Sakit? 
3. Apa saja yang anda lakukan untuk memberikan motivasi dan semangat baik 
moril maupun psikis untuk anak anda? 
4. Bagaimana respon masyarakat dengan keadaan yang anda alami sekarang ini? 
5. Adakah kendala yang anda alami selama merawat dan mengasuh anak anda? 
6. Apa harapan untuk masa depan anak anda? 
 
Pengurus POPTI  
(Perkumpulan Orang Tua Penderita Thalasemia Indonesia) 
1. Sejak kapan POPTI Klaten berdiri? 
2. Bagaimana struktur kepengurusan POPTI Klaten? 
94 
 
3. Apa saja kegiatan yang dilakukan oleh POPOTI Klaten? 
4. Adakah kerja sama yang dilakukan POPTI Klaten dengan Instansi-Instansi 
kesehatan? 
5. Bagaimana peran POPTI Klaten dalam memberikan motivasi dan semangat 
untuk anak dan orang tua penderita Thalasemia Mayor? 
6. Apa harapan POPTI Klaten kedepannya untuk anak-anak dan orang tua 
penderita Thalasemia Mayor? 
 
Tenaga Ahli Kesehatan 
1. Yang dimaksud dengan penyakit Thalasemia itu bagaimana? 
2. Bagaimana cara tenaga ahli kesehatan dalam mengatasi penyakit Thalasemia? 
3. Selain transfusi darah apakah ada obat lain untuk penyakit Thalasemia? 
4. Apa saja yang harus dilakukan oleh anak-anak penderita Thalasemia saat 
melakukan transfusi darah? 
5. Adakah efek samping dari transfusi darah yang harus dilakukan setiap 
bulannya? 
6. Bagaimana cara mencegah penyakit Thalasemia agar tidak bertambah banyak? 
7. Apa harapan anda untuk anak-anak yang menderita Thalasemia? 
 
Psikolog 
1. Bagimana keadaan psikis pada anak-anak penderita Thalasemia? 
2. Faktor apa saja mempengaruhi keadaan psikis anak penderita Thalasemia? 
3. Apa yang harus orang tua dan lingkungan sekitar lakukan untuk membantu 
memberikan motivasi dan semangat untuk anak penderita Thalasemia? 
4. Apa yang harus anak penderita Thalasemia lakukan untuk dapat 
menyesuaiakan diri dengan lingkungannya? 
5. Bagimana psikolog memberikan motivasi untuk anak-anak penderita 
Thalasemia? 
6. Apa harapan psikolog untuk anak-anak penderita Thalasemia? 
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Lampiran 3 
Transkip Hasil Wawancara  
(S1, W1) 
 
Subyek : I.L (34 Th)    P : Peneliti 
Jabatan : Penyandang Thalasemia  S : Subyek 
Lokasi  : RS. Soeradji Klaten 
Waktu  : 10 April 2019 
 
Baris Pelaku Percakapan Tema 
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Assalamu’alaikum (sambil menjabat tangan) 
Wa’alaikumsalam mba 
Maaf bu sebelumnya, sudah mengganggu 
waktunya (sambil tersenyum) 
Ohh nggeh mba mboten nopo-nopo 
Gimana bu kabarnya? 
Alhamdulillah kabar baik mba (sambil 
tersenyum) 
Sebelumnya perkenalkan bu, saya Elma 
Julaikah Mahasiswi BKI IAIN Surakarta, 
nah disini saya ingin tau lebih dalam lagi 
tentang Thalasemia. Saget nggeh bu 
ngobrol-ngobrol kaleh kulo? Hehe 
Monggo-monggo mba saget banget hehe 
Ohh iya dereng kenalan nggeh bu, maaf ibu 
naminipun sinten nggeh? 
Kulo I.L mba 
Kalau boleh tau usianya berapa nggeh bu? 
Wahh kulo sampun tua we mba, hehe. Kulo 
sampun 34 Tahun hehe 
34 Th niku dereng tua bu tapi dewasa hehe 
(sambil bercanda, agar suasana tidak 
tegang) 
La  niki we sampun gadah 3 anak mba, kan 
nggeh mpun tua to mba? Hehe 
Ohh sampun gadah momongan to bu? Putra 
nopo putri bu anaknya? 
Sampun mba, seng gede we sampun sekolah 
kelas 1 SD mba, seng no kaleh niku kembar 
mba, tapi taseh cilik nembe 1 Tahun umure 
mba. 
Wahh Alhamdulillah nggeh bu, sampun 
disukani momongan, seng kaleh kembar 
sisan hehe (sambil tertawa) 
Pembukaan 
wawancara 
menanyakan 
kabar 
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Enggeh mba, Alhamdulillah mba. Anak-
anak niku dadi semangat kulo mba. 
Pasti niku bu, anak-anak niku pasti dados 
semangate wong tua. ohh nggeh la suamine 
jenengen mboten nderek mriki bu? 
Mboten mba, suami dodolan ojek dinggo 
nyambung butuhe urip mba hehe 
Ohh nggeh bu, oiya bu langsung mawon 
nggeh niki kulo bade tanglet-tanglet 
Thalasemia kaleh jenengan 
Monggo-monggo mba, malah niki wau 
mpun ngobrol tekan pundi-pundi hehe 
Walahh mboten nopo-nopo bu hehe. Kalau 
boleh tau sejak umur berapa ibu tau kalau 
Thalasemia? 
Kulo ngertos gadah penyakit Thalasemia itu 
pas umur 24 Th mba. Dulu sebelumnya 
Cuma sering batuk tapi ngga sembuh-
sembuh mba, terus setelah itu pernah 
anemia juga mba, terus HB rendah. Sampai 
dulu itu saya sudah pernah transfusi darah 
2 kali mba.  
Terus tau kalau itu Thalasemia ki gimana 
bu? 
Ohh iya mba dulu itu ketahuan kalau itu 
Thalasemia waktu saya periksa di RS Mitra 
Husada Pedan itu mba, disana di cek di Leb 
dan ketahuan kalau itu Thalasemia 
Terus setelah ibu tau kena Thalasemia 
gimana perasaannya? 
Nggeh kaget mba, gak percaya, sama jadi 
pikiran mba. Kan waktu itu Dokter langsung 
jelasin kalau Thalasemia itu penyakit yang 
nggak bisa sembuh, terus harus melakukan 
transfusi darah setiap bulan dalam seumur 
hidupnya gitu mba. Kan niku seng marai 
dadi pikiran mba. Disaat usia yang masih 
muda dan harus punya penyakit seperti itu 
(muka sedikit ditundukkan dan raut muka 
sedih) 
Ngapunten nggeh bu, jadi mengingatkan 
(sambil memegang tangan Subyek) 
Mpun mba mboten nopo-nopo ilo hehe 
Hehe nggeh bu, la terus jenengan kalau 
transfusi darah niku berapa bulan sekali bu? 
Kulo transfusi niku biasanya 2-3 minggu 
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sekali mba, tergantung kondisi tubuh mba 
kalau kulo ki. Yo yen pas kekeselen niko 
kulo biasane luweh cepet mba transfusinya. 
La kalau ke Rumah Sakit seng nganter 
sinten bu? 
Kalau dulu sebelum punya suami yang 
nganter saudara mba, terus kalau sekarang 
yang nganter suami tapi terus ditinggal 
pulang mba, nanti kalau uda selesai baru 
dijemput lagi. Kan kulo yen ten RS ngoten 
niki sampai 3 hari mba, dadi yo mesakne 
mas.e yen kon nunggu 3 hari ng kene. Ng 
omah yo due tanggungan kerjo mbi anak 
mba hehe 
Owalahh Alhamdulillah taseh enten sg 
peduli nganterne nggeh bu 
Hehe nggeh mba Alhamdulillah 
Terus setelah ibu tau kalau punya 
Thalasemia dalam menjalani aktivitas 
sehari-hari niku pripun bu? 
Pertamanya itu saya sampai keluar dari 
tempat kerja mba, kan dulu saya kerja di 
pabrik mba. Jadi kalau setiap bulan ijin 
terus kan ga ena dan badan juga ga kuat 
kalau kerja di pabrik, makanya saya 
memutuskan buat keluar mba.  
La setelah itu kerja dimana bu? 
Ya setelah itu Cuma bantu-bantu orang tua 
dirumah mba, kan lama-lama bosen mba 
kerjaannya cuma dirumah terus. Setelah itu 
saya coba jualan es sama jajanan ringan itu 
mba. Ya yen saiki tambah momong anak 
mba hehe, dodolane yen dino minggu mba 
saiki.  
Tapi orang tua nggeh mendukung to bu? 
Alhamdulillah mba, wong tua kan nggeh 
pengene seng terbaik dinggo anak-anake 
mba hehe. Dadi malah ndisek ki seng akon 
metu seko pabrik ki wongtua mba. Ohh iya 
sampe disek ki, jenenge wong tua yo mba, 
ngasi digolekne obat-obatan alternatif di 
terapekne ngono kui mba, ngasi digolekne 
wong pinter barang mba hehe. Tapi yo saiki 
wes paham yen dalan siji-sijine ki yo mung 
transfusi mba hehe.  
Terus kalau dari keluarga yang lain gimana 
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mba? 
Nggeh sami mba, Alhamdulillah mendukung 
mba. Terus nggeh ngewangi golek-golekne 
informasi Thalasemia ngasi oleh channel 
POPTI iku mba, kui mergo mas mbakku 
seng golekne, terus bar ngerti ternyata ora 
mung aku seng due Thalasemia, ternyata 
okeh kancane, kui yo dadi rodok ono 
semangat mba. 
Alhamdulillah nggeh bu hehe. Oh ngge bu, 
dalam menyesuaikan diri dengan 
lingkungan sekitare jenengan niku pripun 
bu?  
Ya dulu pertamane isen mba yen ngasi 
keluargaku terus tonggo-tonggo mbi konco-
konco mudeng, tapi kan mergo dukungan 
seko wong tua seko keluarga mau yo aku 
mulai mbiasakne nompo opo anane awakku, 
seko kono aku yakin yen aku isoh nompo 
awakku seng saiki, wong liyo pasti yo isoh 
nompo awakku seng saiki. Kui mba seng 
dadi motivasiku. Dadi yo suwe-suwe 
lingkungan isoh nompo kondisiku.  
Kalau untuk anak-anake jenengan pripun 
bu? 
Anak-anak yo ngerti mba yen ibune ki due 
Thalasemia, tapi kan jenenge anak-anak 
rung patio gagas yo mba, dadi yo wes 
mereka isoh nompo mba. Yen aku ng RS 
ngene ki ng omah mbi bapak.e mbi mbah.ne 
yo ra nangis mba, mergane wes tak kandani 
aket cilik ndisek. 
Terus kalau untuk kendala dalam 
menyesuaikan diri niku nopo mawon bu? 
Wahh niku katah mba, mulai seko ra 
percoyo diri mbi lingkungan, terus kondisi 
awak raiso kesel-kesel, padahal yo yen ra 
melu kegiatan ng deso ki perkewuh, terus 
kudu bener-bener isoh jogo kondisi awak 
mba. Terus kadang wong tua ra ngolehne 
yen aku melu kegiatan-kegiatan ng deso, 
padahal aku kepengen guyub bareng 
tonggo. Ohh iyo kadang lingkungan ki lali 
yen aku due penyakit Thalasemia mba hehe, 
ngasi kadang yen ono acara-acara ngono 
kui aku ditugasi sg abot-abot, nah yen meh 
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nolak yo piye yo mba hehe, bar kegiatan kui 
langsung drop kudu transfusi secepate 
dadian mba.  
Hehe sampai bisa gitu ya bu. Terus untuk 
respon lingkungan sendiri gimana bu kalau 
jenengan ikut kegiatan-kegiatan seperti itu? 
Wahh mba aku kadang ngasi perkewuh, yen 
ono kegiiatan opo-opo ki aku mung tompo 
dadi mba, dadi yo  mung kon lunggah 
lungguh raoleh gaweann sg abot. Wes 
pokoke koyo di anak emaskan ngono kae 
mba, mergo aku due penyakit iki. Dadine 
kan podo ngroso iba lan mesakne to mba 
hehe 
Owalahh enak noh bu hehe (sambil 
becanda) 
Hehe enak tapi yo perkewuh to mba 
Hehe nggeh ya bu, terus kalau untuk 
harapan ibu sendiri buat diri ibu buat anak-
anak buat suami buat keluarga dan 
lingkungan pripun bu? 
Walahh nganggo harapan barang to mba 
hehe 
Nggeh noh bu hehe 
Yo yen harapan ki pokoke kudu semangat, 
digawe semangat terus, fokus ngrumati 
anak mba yen aku. Manut dalane Gusti 
mawon mba. Ditompo opo anane hehe 
Nggeh bu harus semangat, iku kuncine bu 
Pasti mba pasti hehe 
Alhamdulillah, mungkin cukup segini aja bu 
yang saya tanyakan. Maturnuwun sanget 
nggeh bu waktunipun hehe.  
Wahh nggeh mba sami-sami.  
Mugi pertemuan niki saget dadosne 
silaturahmi kagem kito nggeh bu 
Aamiin mba aamiin 
Mpun ngoten mawon, kulo langsung pamit 
nggeh bu 
Wahh mboten dolan-dolan riyen mba? 
Hehe mboten mawon bu 
Owalah nggeh mba, ati ati loh mba 
Siappp bu hehe, matursuwun. 
Assalamu’alaikum bu 
Wa’alaikumsalam mba, kapan-kapan main 
kesini lagi nggeh mba (sambil melambaikan 
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tangan) 
Enggeh bu, Insyaallah siap (dan saya keluar 
dari ruangan tersebut) 
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Lampiran 4 
Transkip Hasil Wawancara 
(S2,W2) 
 
Subyek : R.A (8 Tahun)   P : Peneliti 
Jabatan : Penyandang Thalasemia  S : Subyek 
Lokasi  : RS Soeradji Klaten 
Waktu  : 10 April 2019 
 
Baris Pelaku Percakapan Tema 
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Hallo dek A (Sambil tersenyum 
melambaikan tangan) 
Ehhhh mba Elma, kesini sama siapa mba? 
hehe 
Sendiri noh, kan mau nengok dek A hehe 
Hehe malu aku mba  
Lohh kok sama mba Elma malu tohhh 
Lah mba kesini owk hehe 
Kan pengen ketemu dek A hehe, gimana 
kabarnya dek? 
Alhamdulillah baik dong mba 
Weee Alhamdulillah ya dek 
Dek A disini sejak kapan ? 
Tadi pagi mba sama teteh 
Iya tadi mba Elma dijemput teteh di 
parkiran hehe 
Udah makan siang belom dek A 
Ini baru dipesenin nasi goreng sama teteh 
hehe 
Wahh enak dong dek, sambil nunggu 
maemnya dateng, mba mau nanya-nanya 
sama dek A boleh? 
Boleh mba, emang mba mau nanya apa? 
Mau nanya apa aja dong hehe (sambil 
bercanda) 
Ihh mba Elma hehe 
Hehe mba Elma mau nanya sama dek A, 
dek A sakit Thalasemia sejak kapan kalau 
mba Elma boleh tau? 
Katanya ibuk sih sejak aku usia 3 bulan 
mba El 
Itu dek A tanya ke Ibuk, apa Ibuk yang 
ngasi tau sendiri ke dek A 
Ibuk mba yang ngasih tau semuanya ke 
Pembukaan 
wawancara 
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aku hehe 
Alhamdulillah dong dek hehe 
Hehe iya mba El 
Oh iya dek A kalau ke Rumah Sakit buat 
transfusi berapa minggu sekali? 
Biasanya sih sebulan sekali mba kalau 
aku 
Terus kalau dek A nggak nginep owk ya, 
Cuma sehari doang di Rumah Sakitnya? 
Iya mba, biasanya berangkaat pagi-pagi 
terus pulangnya malam-malam mbaa 
hehe 
Hehe jadi ga lama ya dek? 
Hehe iya mba enak jadinya 
Kalau dirumah sama di sekolahan dek A 
maennya sama siapa aja? 
Sama temen-temen dong mba hehe, kalau 
di rumah biasanya mainnya sama Mba 
Milan trus sama Safira. Trus kalau 
disekolahan sama Jova mba hehe 
Terus kalau dek A pas di Rumah Sakit 
kaya gini, temen-temene dek A tau gak? 
Tau mba, guru-guru disekolahan jugaa 
tau kok  
Lah trus yang ngizinin ke sekolahan siapa 
dek? 
Aku sendiri mba, nanti kalau pas hari ini 
aku ke RS, kemarennya aku udah bilang 
sama bu guru hehe 
Wahhh dek A pinterr deh, bisa ijin 
sekolah sendiri 
Hehe iya dong mba 
Kalau ke RS kaya gini yang nganterin 
sama yang nunggu siaapa dek? 
Kadang Ibuk kadang teteh mba 
Terus Ibuk biasanya ngasih tau apa aja 
sama dek A kalau pas transfusi kaya gini?  
Kalau ibuk biasanya gini mba “Semangat 
anak cantiknya Ibuk, kebanggaannya 
Ibuk” gitu mba, terus kalau sama ibuk 
minta apa aja dibeliin hehe, kalau sama 
teteh dibatasi jajannya hehe 
Wahh enak dong dek hehe 
Iya dong mba hehe 
Lah kalau dirumah ibuk pernah bilang 
atau ngasi tau apa gitu buat nyemangatin 
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dek A? 
Ibuk tuh selalu bilang, kalaau aku gak 
boleh capek-capek mba, sama harus nurut 
sama ibuk. Terus ibuk juga manjain aku 
loh mba hehe, kalau aku mau apa minta 
apa, kalau ibuk punya pasti dikasih hehe. 
Teteh juga gitu selalu ajak aku maen 
kemana-mana terus dibeliin jajanan hehe. 
Tapi dek A gak boleh manja terus, kan 
dek A udah gede hehe 
Hehe enggak manja kok mba, kalau pas 
ibuk atau teteh lagi gak punya aku juga 
ga marah ga minnta apa-apa kok 
Nahh bagus itu dek hehe, ohh iya kalau 
dek A maen sama temen-temen, terus 
sekolah, terus pas ngaji itu, bu guru sama 
temennya dek Almas baik-baik kan? 
Iya mba, semua temen-temen sama bu 
guru baik-baik banget sama aku 
Dek A kalau pas disekolahan ada kegiatan 
yang berat, kaya olahraga, kerja bakti gitu 
ikut ga? 
Nggak ikut mba, kan kata ibuk aku ga 
boleh capek-capek. Jadi kaalau pas 
olahraga aku ijin ga ikut sama pak guru. 
Dulu to mba pas baru ujian aku pas di 
RS, terus pas aku udah pulang aku ikut 
ujian susulan di ruang guru, pas ketemu 
mba Elma dulu itu loh hehe 
Ohh dulu itu to, pas mba Elma mau 
nemuin temene mba Elma, Temene mba 
Elma gurunya dek A ya hehe 
Hehe iya mba 
Terus dek A kalau pas disekolahan atau 
diumah gitu sering merasa sedih ga? 
Pernah mba, dulu pas pertama-tama ada 
temen yang bilang kalau aaku itu hitam 
kaya orang Papua, terus kalau pas aku di 
RS aku jadi ketinggalan pelajaran gak 
bisa maen sama temen-temn, itu yang 
bikin sedih aku 
Uluhhhh dek A kan hebat, kuat, jadi harus 
semangat ya 
Hehe iya mba Elma 
La terus kalau dek A ga sekolah, ijin ke 
RS gitu temen-temen sama bu guru 
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gimana? 
Kalau pas aku ijin kaya gitu, pasti diijinin 
sama dikasih semangat sama bu guru 
mba, kalau temen-temen biasanya bilang 
ati ati ya A giitu mba hhehe 
Wahhh temen-temen ssamaa gurunya dek 
A baik-baik ya 
Iya dong mba hehe 
Terus yang terakhir nih hehe, dek A 
punya harapan apa buat kedepan? 
Aku pengen banggain ibuk sama teteh 
mba, pengen sembuh biar ga ngrepotin 
ibuk biar bisa sekolah ga ijin-ijin terus, 
pengen pinter ngaji, sama pengen punya 
temen-temen yang baik 
Dek A anak pinter anak Sholehah, 
banggain ibuk sama teteh ya dek 
Iya mba Elma 
Dah dehh mba Elma nanya-nanyanya, 
banyak banget ya pertanyaannya mba 
Elma hehe 
Hhehe gapapa mba Elma 
Yaudah Mba Elma ijin pulang ya, udah 
mau sore ini hehe 
Mba Elma mau pulang? 
Iya dek, gimana? 
Hehe gapapa mba, hati-hati ya mba 
Siappp dek A, Assalamu,alaikum dek A 
Wa’alaikumsalam mba Elma. dadadada  
 
 
lingkungan 
 
 
 
 
 
 
 
Harapan yang 
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penyandang 
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Lampiran 5 
Transkip Hasil Wawancara 
(S3, W3) 
 
Subyek : B (12 Tahun)   P : Peneliti 
Jabatan : Penyandang Thalasemia  S : Subyek 
Lokasi  : Rumah Penyandang Thalasemia (Tulung, Klaten) 
Waktu  : Jum’at, 11 April 2019 
 
Baris Pelaku Percakapan Tema 
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Assalamu’alaikum 
Wa’laikumsalam, silahkan masuk mba 
Iya terimakasih (lalu jalan masuk ke 
rumah) 
Silahkan duduk dulu mba  
Enggeh matursuwun dek (lalu duduk) 
Bentar mba tak buatin minum dulu ya 
Halahh dek gausah repot-repot ilo 
Gapapa mba Cuma minum we hehe 
(selang beberapa waktu) 
Ini mba minumnya 
Walahh iya dek terimakasih, la ibuk ten 
pundi dek? 
Itu baru siap-siap mau kerja mba 
Owalahh yauda, kalau gitu ngobrol-
ngobrol dulu sama kamu aja ya dek hehe 
Hehe enggeh mba siap 
Gimana dek kabarnya? 
Baik mba 
Alhamdulillah, dek “B” kelas berapa? 
Aku kelas 1 SMP Mba 
Ohh uda SMP ya hehe 
Hehe iya mba 
Mba Elma boleh tanya-tanya sama dek 
“B” kan? 
Tanya-tanya apa mba El? 
Kan ini mba Elma baru skripsi, nah ambil 
penelitiannya tentang Thalasemia, 
makanya mba mau nanya-nanya sama 
kamu dek 
Owalahh gitu to mba? Yauda boleh mba 
Langsung saja ya dek 
Oke mba 
Dek “B” punya sakit Thalasemia sejak 
kapan? 
Pembukaan 
wawancara 
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Kalau saya sejak usia 3 Bulan mba 
Wahh berarti dari bayi ya dek? 
Iya mba betul 
Tapi kalau dek “B” bener-bener tau kalau 
“ohh saya itu  punya sakit Thalasemia” itu 
sejak umur berapa? 
Mulai dari TK itu saya udah tau mba 
kalau saya itu berbeda dengan teman-
teman saya, ibuk dan bapak juga sudah 
mulai ngasih tau ke aku kalau aku punya 
Thalasemia 
Terus pas adek tau kalau punya sakit 
Thalasemia gimana perasaannya? Yang 
dirasain itu kaya gimana? 
Kalau dulu pas awal-awal masih biasa 
aja mba, kan dulu saya masih TK. Tapi 
pas saya udah mulai SD kelas 2 itu baru 
ngerasain kok saya beda sama teman-
teman lainnya, saya gak boleh ikut 
olahraga, gak boleh ikut kegiatan sekolah 
yang berat-berat seperti itu, terus bentuk 
tubuhku juga beda sama temen-temen. 
Tapi kalau untuk sekarang saya sudah 
bisa menerima kok mba hehe 
Iya dek seperti itu biasa, tapi lama-lama 
pasti akan bisa menerima kok. Ohh iya 
kalau ke Rumah Sakit transfusi darah itu 
berapa minggu sekali dek?  
Biasanya 3-4 minggu sekali mba kalau 
saya 
Kalau ke Rumah Sakit yang nganterin 
siapa dek? 
Ibuk mba yang nganterin 
Ibuk nunggu dari awal sampai akhir dek? 
Iya mba, mulai dari pagi sampai malam 
ibuk nungguin terus 
Alhamdulillah ya dek, bisa ditemenin 
ibuk terus kalau di Rumah Sakit 
Iya mba hehe 
(ibu dari “B” keluar dan mempersilahkan 
untuk ngobrol lagi, kemudian pamit untuk 
pergi kerja) 
La ini kalau ibu bapak kerja, dirumah 
sama siapa dek? 
Sama simbah putri mba 
La simbah sekarang dimana dek? 
Thalasemia 
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Di dalam mba 
Owalahh ya dek, ini mba lanjut ya tanya-
tanyanya hehe 
Oke mba 
Kalau untuk menjalani aktivitas sehari-
hari itu gimana dek? 
Ya biasa mba hehe, kalau pas sekolah ya 
sekolah, pas udah pulang sekolah ya 
Cuma dirumah mba. Saya jarang banget 
keluar rumah owk mba 
La kenapa dek? 
Enakan dirumah kok mba hehe 
Pernah ada perasaan tidak percaya diri 
atau apa gitu dek? 
Pernah mba, dulu pas pertama masuk 
SMP, pertamanya saya gamau lanjut 
sekolah mba karena malu. Tapi karna ibu 
bapak maksa akhirnya lanjut ke SMP mba 
La sekarang di SMP untuk teman-teman 
dan guru tau kalau dek “B” punya sakit 
Thalasemia? 
Tau mba, soalnya dari awal masuk itu 
ibuk udah ngasih tau dari pihak sekolah 
kalau saya itu kaya gini kondisinya mba 
La kalau dari temen-temen dek? 
Kalau temen-temen dulu awalnya gak tau 
mba, tapi kan kalau saat olahraga itu aku 
gak ikut, dan guruku yang ngasih tau ke 
temen-temn mba 
Alhamdulillah berarti kan guru-guru dan 
temen-temen memahami kondisimu ya 
dek 
Iya mba 
Orang tua dan keluarga pun juga 
memberikan dukungan ke kamu kan dek, 
kaya tadi yang memaksamu untuk tetap 
lanjut sekolah. Mungkin ada lagi yang 
lain dek? 
Banyak mba dukungan dari orang tua dan 
keluarga buat saya. mulai dari tiap kali 
aku ngeluh pasti disemangati mba, terus 
sama itu, tiap kali aku kesakitan itu orang 
tua sangat khawatir dan memeriksakan ke 
Rumah Sakit. Aku mau apa aja diturutin 
mba, pokoke bapak ibuk itu selalu ada 
mba buat aku. 
 
 
 
 
Aktifitas sehari-
hari penyandang 
Thalasemia 
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Kalau dari simbah dan keluarga yang lain 
dek? 
Sama mba, simbah trus pakde bude itu 
juga perhatian banget kalau ketemu aku, 
aku disanjung-sanjung terus disemangati 
kadang dikasih duit buat jajan mba hehe 
Waaa enak ya dek 
Hehe iya mba 
Berarti dari lingkungan keluarga sangat 
mendukung ya dek 
Iya mba El 
Terus kan tadi dek “B” bilang pernah 
merasa tidak percaya diri kan ya, nah dari 
itu cara dari dek “B” untuk bisa 
menyesuaikan diri dengan lingkungan itu 
gimana? 
Banyak mba, mulai dari ditemani ibuk 
terus kemana-mana biar aku bisa 
ngerasain dunia di luar rumah, terus 
mendengarkan apa yang dibilangin sama 
ibuk, kalau setiap orang itu pasti punya 
kelebihan dan kekurangannya masing-
masing. Itu mba yaang jadi pedomanku 
sammpai aku bisa percaya diri bertemu 
teman-teman dan tetangga. Trus ada lagi 
mba, ibuk itu bilang ke orang-orang yang 
disekitarku kalau aku itu kondisinya kaya 
gini, sehingga semua orang yang ada 
disekitarku bisa menerima dan ngertiin 
mba 
Lalu untuk kendalanya ada gak dek? 
Ya ada mba, mulai dari kemana-mana 
aku harus dianter ibuk mba, sekolahpun 
aku maunya dianter mba.  
La kenapa dek? 
Lah kalau naik motor saya belom berani 
mba, terus kalau naik sepeda aku itu 
gampang kecapekan mba, jadi gak kuat, 
apalagi jalan kaki hehe 
Owalahh iya deng, kan gak boleh 
kecapekan ya dek 
Iya mba betul hehe 
Terus dari keadaanmu yang kemana-mana 
harus dianter, terus disekolahpun dibatasi 
dalam beraktifiitas itu, lingkungan 
sekolahmu sama tetangga-tetangga itu 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Penyesuaian diri 
terhadap 
lingkungan 
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penyesuaian diri 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Respon yang 
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lingkungan 
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gimana dek responnya? 
Kalau dari tetangga-tetangga ya ngertiin 
mba, udah biasa setiiap hari lihat aku 
dianterin ibuk kemana-mana, temen 
sekolah dan guru-guru pun juga sama 
mba. Alhamdulillah lingkungan 
memberikan respon yang baik mba. 
Alhamdulillah ya dek hehe 
Hehe iya mba 
Terus yang terakhir nih dek 
Apa mba? 
Untuk harapanmu kedepan buat dirimu 
buat orang tua dan lingkungan gimana 
dek? 
Ya aku pengennya bisa ngebahagiain 
orang tua mba, gak ngerepotin orang tua 
terus, pengen  sembuh tapi gak bisa 
(matanya berkaca-kaca) harus transfusi 
tiap bulan sekali, pengennya sekolah kaya 
temen-temen lainnya bisa ikut olahraga, 
sekolah berangkat sendiri, gak ijin-ijin 
terus mba.  
(Peneliti memegang tangan dek “B” dan 
memberikan support) 
Sudah dek “B” kan anak kuat anak hebat, 
katanya mau ngebahagiain orang tua, dah 
nangisnya dibuang diganti dengan 
semangat dan semangatt 
Iya mba (sambil mengusap air mata) 
Terus kalau buat bapak ibuk harapannya 
apa dek? 
Ya aku maunya bapak ibuk sehat terus, 
pajang umur, lancar rejekinya mba. Bisa 
menemani aku sampai aku bisa 
ngebahagiain mereka 
Pasti dek, dek “B” pasti bisa ngebahagiain 
mereka, semangattt (sambil meluk) 
Makasih ya mba semangatnya 
Sama-sama dek. Mba juga makasih udah 
mau ngobrol-ngobrol sama mba 
Iya mba sama-sama 
Mungkin itu aja ya dek, yang mba 
tanyakan, terimakasihh dek “B” 
Sama-sama mba Elma 
Mba Elma langsung pamit ya dek 
Ini diminum dulu mba 
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diinginkan 
penyandang 
Thalasemia 
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Ohh iya (sambil minum teh yang 
disediakan) 
Dahh, mba Elma pamit dulu ya dek 
Oke mba hati-hati di jalan mba 
Siapp dek, Assalamu’alaikum 
Wa’alaikumsalam mba 
(Peneliti keluar dari rumah Subyek) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
111 
 
Lampiran 6 
 
Transkip Hasil Wawancara 
(S4, W4) 
 
Subyek : K.D.K (19 Tahun)    P : Peneliti 
Jabatan : Penyandang Thalasemia   S : Subyek 
Lokasi  : Rumah Penyandang (Trotok, Wedi, Klaten) 
Waktu  : Sabtu, 12 April 2019 
 
Baris Pelaku Percakapan Tema 
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Assalamu’alaikum 
Wa’alaikumsalam, eh mba El. Masuk mba 
Iya Ki, lah bunda dimana Ki 
Mau lagi wae metu mba, kulakan ketoke. 
Wong numpak motor kok 
Owalah, lah suwe orak Ki? 
Ora mba, paling delok ngkas mantuk 
Ohh oke oke Ki, rene loh Ki lingguh ilo ojo 
ngadek hehe 
Hehe iyo iyo mba 
Piye kabarmu Ki? 
Yo ngene ki mba, iruh dewe to  
Heuuu malah guyon to haha 
Wkwk lah tenan to, wong wes iruh kok 
takok 
Hmm yolahh, piye sekolahmu? Ciye seng 
wes meh lulus SMK 
Iyolah gari sesok golek kerjaan mba hehe 
Meh kerjo neng ngendi emange Ki? 
Pengenku melu mas.ku neng Semarang 
mba, tapi bunda ngakone seng cerak-cerak 
kene wae kok 
Iyo ki manut bunda wae, ben neng kene yo 
ono seng ngancani, ngko yen koe melu 
mas.mu, bunda neng kene dewe 
Hiyo kui mba, sesok lah gampang haha 
Wkwk iyo iyo Ki, Oh iya aku meh takok-
takok oleh to Ki? 
Hayo meh takok opo? 
Halahh ki, genah wes tak WA to deingi 
Hehe iyo iyo mba 
Tak mulai saiki ya 
Sesok opo wegah? Haha 
Heuu mulai to 
Pembukaan 
wawancara 
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Wkwk ora ora mba, ngono we mutung. 
Ndang opo? 
Oke langsung ya Ki, awakmu due 
Thalasemia iki seko umur piro Ki? 
Jarene sih seko umur 3 sasi mba 
Wkwk jarene sopo Ki? 
Yo bunda to mba hmmm 
Wkwk la awakmu mau ngomonge mung 
jaremu 
Haha sorry  
Siap, lanjut yo 
He.emm 
La terus yen mulaine awakmu paham, “ohh 
aku ki due loro Thalasemia” kui ket umur 
piro Ki? 
Aku mudeng yen due loro Thalasemia ki 
ketoke ket TK 
Kok ketoke to, la tenananee? 
Hiyo ket TK kui mba 
Terus pas awakmu mudeng yen due loro 
Thalasemia kui, perasaanmu piye Ki? 
Hmm B aja ki 
Halahh gayamu nganggo B aja haha 
Wkwk lah tenan yo mba, ndisek ki aku 
biasa wae mergane kan jek cilik, rung 
patio mikir. Bedo mbi saiki mba haha 
Wkwk lah saiki wes gede kok, yo bedo to 
mbi disek 
Makane kui hehe 
Lah awakmu yen transfusi darah neng RS 
ngono kae, pirang minggu pisan Ki? 
Kadang 2 minggu pisan, kadang 3 minggu 
pisan, tergantung kondisi awak sih mba, 
yen wes ngroso lemes yo barti jaluk 
transfusi hehe 
Wkwk, la yen neng RS seng ngeterne sopo 
Ki? 
Numpak motor dewe noh mba, tapi tetep 
mbi bunda wkwk 
Barti bunda seng ngeterne? 
Hiyo 
Bunda yo nunggoni seko awal ngasi 
rampung? 
Nunggoni terus, kan anak kesayangan 
haha 
Wahh enak noh 
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Genahh noh 
Oke siapp haha, lah kalau untuk menjalani 
aktivitas sehari-hari gitu gimana Ki? 
Wkwk campur-campur bahasane 
Yoben to Ki, la kui meh tak jawakne angel 
wkwk, ndang ilo dijawab 
Iyo ihh, yo yen aku tak gawe enjoy kok 
mba, ra tak gawe abot. Aku kuat nglakoni 
yo tak lakoni, aku ra kuat yo raa tak pikir 
haha 
Gayamu Ki haha 
Wehh lah tenan lohh 
La yen neng sekolahan opo ng ndeso ngono 
kui kegiatanmu opo wae Ki? 
Yo yen sekolah, mangkat mlebu kelas, 
wayahe mulih yo mulih haha 
Ora melu kegiatan opo ngono neng 
sekolahan Ki? 
Orak, males wkwk. Wong olahraga wae 
aku ramelu kok. Ndak kecapean wkwk 
Haha iyo iyo Ki. La terus yen neng ndeso 
kegiatanmu opo wae? 
Yen ng ndeso paling mung melu kegiatab-
kegiatan seng diadakne ndeso, koyo 
nyinom, kumpulan, terus nongkrong mbi 
muda mudi ndeso haha 
Berarti neng ndeso awakmu yo aktif yo Ki? 
Genuhh haha, tapi yo yen kon gawean seng 
abot-abot aku ramelu, ngerti dewe haha 
Ndak kecapean? Haha 
Yadong  
Lah terus yen wong tua mbi keluargamu yo 
ngolehne awakmu melu kegiatan-kegiatan 
ngono kui? 
Oleh dong, tapi kadang yo dibatesi. 
Mergane kui mau ndak kecapean haha 
Berarti yo ngekei support yo Ki? 
Hoo mba, kadang yen aku pas males ngono 
kae, disemangati dikon kumpul mbi konco-
konco men ono kancane, terus yen aku 
ngeluh ngono kae, yo bunda seng ngekei 
dukungan seng nyemangati 
La yen keluargamu seng liyane, ngerti 
kondisimu koyo ngene piye? 
Yo do ngerteni kok, mmalah aku dimanja 
kok haha. Yen ketemu dikei duit haha 
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Enake Ki 
Yadong hehe 
Berarti wong tuo mbi keluarga ngekei 
dukungan terus yo Ki? 
Hoo, yo merga wong tuo kui seng marai 
aku dadi kuat wkwk 
Sekuat apakah? Wkwk 
Kepo lohh 
Yowes gak sido hmm 
Wkwk mutungan 
Auahh, lanjut yo hehe 
Oke 
Terus kan, sebelume maaf lo Ki. Kan 
awakmu mbi konco-koncomu ki keadaane 
bedo. Awakmu due Thalasemia terus kudu 
dibatesi aktifitase, nahh carane awakmu 
menyesuaikan diri neng lingkunganmu kui 
piye? 
Hmm piye yo 
Lah piye ilo Ki 
Wkwk, santai to. Yo yen aku sih koyo mau 
ilo yen aku kuat  nglakoni tak lakoni, 
rakuat nglakoni yo ra tak lakoni. 
Contohe? 
Yo koyo yen neng sekolahan, aku ramelu 
olahraga, mergo keadaan fisikku kan 
raoleh kekeselen. Terus yen ono kegiatan-
kegiatan seng sekirane abot yo raoleh 
melu. Yen neng ndeso biasane wes do 
ngerteni kok, dadi yen liyane do dikon 
gotong royong aku ramelu, paling mung 
nonton mbi ngentekne pangan haha 
Ehhh piye kui haha 
Oleh kok haha, yo pokoke nyesuekne 
kondisi awakku mba 
La yen ng sekolahan ngono kae, kan 
awakmu 2-3 minggu pisan kudu transfusi, 
kui pihak sekolahan piye? 
Yo ngijinke to, wong ket aku TK ki, bunda 
mesti wes ngandani pihak sekolahan sejak 
awal yen kondisiku ki koyo ngene, dadi yo 
pihak sekolahan ngerteni. Konco-konco 
pun tanpo tak kandani wes do paham dewe 
kok. 
Alhamdulillah noh Ki 
Iyo Alhamdulillah 
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Terus ono ra Ki kendala-kendala seng 
mbok rasakne? 
Ono mba, ndisek ki aku tau mandek 
sekolah setaun, yo kui mergane aku ngroso 
kekeselen. Terus yo kui mau bunda ki mesti 
ngekei aku dorongan semangat terus, 
dadine yo aku kan yo mesakne bunda dadi 
yo aku kudu semangat, kudu sekolah nganti 
lulus SMK. Terus pas umurku soyo gede 
aku malah dadi pikiran seng neko-neko, 
kok aku bedo mbi konco-konco liyane, 
terus dadi down, ora percoyo diri mbi 
awakku dewe. Tapi yo balik meneh seng 
marai aku semangat koyo ngene ki bunda 
kok mba. Terbaik pokoke bunda ki hehe 
La iki bunda kok rung mantuk-mantuk to, 
jare delok? 
Sabar haha 
Siapp hehe, berarti intine bunda ki 
semangatmu yo Ki 
Bener banget 
La terus yen lingkungan sekitarmu, ngerti 
keadaanmu koyo ngene ki, respone piye? 
Yen seko seng tak ngerteni ki, yo do apikan 
mbi aku. Yen pas aku transfusi ngono kae 
kan mesti ketinggalaan pelajaraan, ngko 
mesti dikandani mbi kanca-kancaku. Terus 
guru-guru yen aku ijin ngono kae mesti 
langsung ngijinke, yo asline aku perkewuh 
yen kudu ijin ngono kae haha. Yen konco-
konco deso yo apikan, yen ono kegiatan 
opo-opo mesti aku diajak, intine ora 
dibedakne lah. Podo mbi konco-konco 
liyane. Yo mung bedane aku spesial raoleh 
kegiatan sg abot-abot haha 
Spesial pake telur haha 
Martabak kui hmm 
Wkwk enak 
Ojo ngomong ngeleh 
Wkwk soktau, wes ahh lanjut. Terakhir iki 
Iyo opo? 
Harapanmu kedepan opo Ki? 
Yo pengenku bar lulus SMK iki oleh 
kerjaan, nyenengke bunda. Dikei lancar 
seng ku transfusi. Dikei sehat ora nganggo 
seng-seng wkwk. 
Kendala yang 
dialami selama 
penyesuaian diri 
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Wkwk Aamiin Aamiin. Kui tok Ki? 
Yo wes kui, lah opo jal? 
Hehe iyo cukup kok 
Lohh kae bunda  
Endi? 
(bunda masuk ke rumah, ngobrol sebentar 
sama bunda) 
Wes ya ki makasih wes gelem tak takok-
takoi 
Siappp 
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Lampiran 7 
 
Transkip Hasil Wawancara 
(S5, W5) 
 
Subyek : Ibu “P” (49 Tahun)    P : Peneliti 
Jabatan : Orang Tua Peyandang Thalasemia  S : Subyek 
Lokasi  : Rumah Orang Tua Penyandang Thalasemia (Wedi, Klaten) 
Waktu  : Minggu, 13 April 2019 
 
Baris Pelaku Percakapan Tema 
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Assalamu’alaikum bu 
Wa’alaikumsalam Mba, ayo ayo masuk 
sini, maaf mba rumahnya berantakan 
Hehe enggeh bu, matursuwun, sama aja 
kok bu  
Pripun mba Elma kabarnya? Tak tunggu-
tunggu loh hehe 
Hehe ngapunten bu, nembe saget mriki. 
Alhamdulilah baik bu, lah jenengan? 
Alhamdulillah mba , monggo-monngo niku 
mba diunjuk riyen 
Walah bu jadi ngrepotin  
Orak mba, wong mung banyu we, wes 
ndang diunjuk riyen 
Nggeh bu matursuwun 
(minum terlebih dulu) 
Bu niki kulo langsung mawon nggeh, bade 
tanglet-tanglet hehe 
Ohh nggeh mba monggo 
Sakderenge ngapunten nggeh bu, kan 
putrane jenengan gadah sakit Thalasemia, 
nah sebagai seorang ibu gimana 
perasaannya bu? 
Nggeh pertama tau kalau anak punya sakit 
kaya gitu ki takut mba, wes pokoke hawane 
ki ndisek mung wedi mba, mikire wes tekan 
ngendi-ngendi. Terus sering banget mba 
tiba-tiba saya tu nangis sendiri, kalau anak 
abis berobat gitu, nanti tiba-tiba nangis 
gitu mba. Tapi nggeh lambat laun jadi 
terbiasa mba, jadi tau kalau temennya yang 
kaya gitu ki ada banyak, jadi banyak teman 
yang sama nasibnya.  
Terus yang membuat ibu jadi bangkit lagi 
Pembukaan 
wawancara 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Perasaan yang 
dialami orang tua 
penyandang 
Thalasemia 
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dan menerima semua ini apa bu? 
Yang pertama itu pasrah mba, pasrah sama 
Allah, terus dalam hati itu bilang gini mba 
“Yen ijek rejekiku, paringono kuat, 
panjang umur ben isoh ngopeni anak 
nganti sukses, tapi yen meh diambil kaleh 
seng Kuasa nggeh pasrah” itu mba yang 
buat aku kuat. Sama satu lagi mba, dari 
keluarga juga memberikan support, kalau 
penyakit ini dari Allah pasti disembuhkan 
juga sama Allah mba. 
Nggeh bu, pasti itu. Allah ngga akan 
memberi cobaan melainkan sesuai batas 
kemampuan hambaNya bu 
Nggeh niku mba, seng marai isoh kuat ki 
hehe 
Terus kalau untuk motivasi yang ibu 
berikan buat putranya itu apa saja? 
Nggeh yen kulo, hampir setiap hari mba 
bilang “anak ibu ganteng, kebanggaan ibu 
bapak” itu mba (mata berkaca-kaca) 
Selain niku nopo maleh bu? 
Saya selalu bilang “jadi anak Sholeh ya 
nak”, “anak ibu kuat ga takut sama 
sakitnya, harus dilawan”, “besok jadi anak 
kebanggaannya ibu bapak”, “tetap 
semangat masih banyak yang sayang sama 
kamu nak”, “kamu itu istimewa dan diberi 
kelebihan yang orang lain tidak punya”, ya 
Allah mba (sambil nangis) 
Ngapunten bu, ibu jadi nangis (sambil 
ngerangkul) 
Mpun mbamboten nopo-nopo, kulo seneng 
malahan mba, kan tandanya berarti masih 
banyak yang peduli sama Thalasemia, 
seperti mba Elma 
Hehe enggeh bu, matursuwun. Kulo lanjut 
nggeh bu 
Monggo mba 
Kalau untuk pendampingan yang ibu dan 
keluarga lakukan buat putranya nopo 
mawon bu? 
Dulu itu pas awal-awal tak gowo tekan 
ngendi-ngendi mba nggo nambakne, mulai 
seko dokter, wong pinter, pengobatan 
alternatif, sampai lelah nggeh sami mawon 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Motivasi yang 
diberikan untuk 
penyandang 
Thalasemia 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Pendampingan 
orang tua terhadap 
penyandang 
Thalasemia 
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mba ga ada yang cocok. Terus sampai cek 
darah sampai opname 3 hari, nah setelah 
itu harus transfusi darah rutin setiap 
bulannya itu jalan satu-satunya mba. Terus 
setiap transfusi selalu tak anter tak 
tungguin dari awal sampai selesai 
transfusinya mba. Terus sampai tak bawa 
ke Sarjito Jogja mba buat cek 
laboratorium. Nah dari sana itu mulai 
kenal sama POPTI, terus dikenalkan 
dengan POPTI yang ada di Klaten mba. 
Selain niku kalau dari keluarga yang lain 
pripun bu? 
Kalau dari keluarga, mas.ku niku golekne 
mobil buat ke Sarjito, terus bantuin cari 
syarat-syarat yang dibutuhkan buat bikin 
jamkesmas mba. Sama selalu yang ngasih 
dukungan dan semangat buat aku sama 
anakku mba 
Berarti dari keluarga nggeh mensupport 
nggeh bu 
Enggeh mba Alhamdulillah 
Terus kalau di lingkungan sekolah niku, ibu 
nggeh mantau teruss? 
Iya mba, awal sebelum masuk sekolah itu 
pasti guru-guru tak kasih tau dulu mba 
kalau anakku itu kaya gini kondisinya, jadi 
dari pihak sekolah memahami dan 
menerima mba. 
Ohh nggeh bu, terus responnya dari 
masyarakat sekitar mriki kaleh anake 
jenengan pripun bu? 
Banyak yang merasa kasian mba, merasa 
iba mba. Jadi sering sekali dapet bantuan 
dari tetangga-tetangga mba, kadang uang 
kadang barang. Sama dari masyarakat 
juga selalu ngasih semangat buat anak 
saya mba, dan tidak membeda-bedakan 
mba.  
Alhamdulillah, berarti responnya baik 
nggeh bu? 
Nggeh mba Alhamdulillah 
Tapi kalau untuk kendalanya dalam 
merawat putranya ada ga bu? 
Nggeh enten mba, dulu itu saya bener-
bener ga ada uang buat biaya 
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pengobatannya mba, ssampai utang sana 
sini buat biaya pengobatannya. Gek jaman 
semono urung due jamkesmas mba, dadi 
opo-opo nganggo duit. Dadi ki do’a terus 
mba biar cepet punya jamkesmas, kan 
jaman dulu belum ada BPJS mba adanya 
jamkesmas. Terus dulu kan belum punya 
motor mba, jadi kalau mau ke RS gitu 
harus minta bantuan orang lain, jadi 
ngrepotin banyak orang mba. Sama masih 
sering panik mba, kalau pas waktunya 
transfusi, di RS ternyata stok darahnya 
habis, jadi harus nyari sendiri ke PMI mba, 
kadang di Klaten habis harus cari di Jogja 
dan itu bayar sendiri mba. (mata berkaca-
kaca) 
Masyaallah perjuangane sampean bu. Bakal 
diganti kaleh Allah bu 
Aamiin mba Aamiin 
Yang terakhir bu, untuk harapan 
kedepannya nopo bu? 
Nggeh yen dinggo anakku, pengenku isoh 
lulus tekan SMK bahkan Kuliah mba, terus 
oleh kerjaan seng penak seng mapan, isoh 
mbahagiakne wong tuane mba. Kalih 
pokoke dikei kesehatan mbi kekuatan terus 
mba ben isoh ngopeni anak tekan sukses 
sesok 
Aammin yan Allah 
Mungkin itu saja bu yang saya tanyakan. 
Makasih waktunya dan kelonggaran 
hatinya nggeh bu 
Nggeh mba sami-sami. Kulo nggeh 
maturnuwun mpun didolani ng omah 
Hehe nggeh bu sami-sami. Kulo langsung 
mawon nggeh bu 
Walah kok kesusu mba? 
Hehe nggeh bu, ngapunten nggeh. 
Assalamu’alaikum 
Ati ati mba, Wa’alaikumsalaam 
 (bersalaman terus keluar rumah) 
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Lampiran 8 
 
Transkip Hasil Wawancara 
(S6, W6) 
 
Subyek : Bp. “J.W”     P : Peneliti 
Jabatan : Ketua POPTI Kab. Klaten   S : Subyek 
Lokasi  : Rumah Bp. “J.W” (Sungkur, Klaten Kota) 
Waktu  : Kamis, 10 April 2019 
 
Baris Pelaku Percakapan Tema 
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Assalamu’alaikum pak 
Wa’alaikumsalam mba, monggo pinarak 
Nggeh pak matursuwun 
(Bp. “J.W” memanggil istrinya buat 
ngambilin minum) 
(istri Bp. “J.W” membawakan minum dan 
makanan ringan di meja) 
Monggo mba niku sak entene diunjuk riyen 
Hehe nggeh pak matursuwun, repot-repot 
pak 
Mboten mba, mpun monngo 
Nggeh pak (sambil ambi minum) 
Enten nopo mba? Ada yang bisa dibantu? 
Niki pak kulo badhe tanglet-tanglet tentang 
POPTI Klaten pak 
Ohh nggeh mba pripun? 
Secara singkat POPTI niku nopo to pak? 
POPTI itu singkatan dari Perkumpulan 
Orang Tua Penderita Thalasemia Indonesia 
mba, nah niku ada di setiap kabupaten mba, 
salah satunya di Klaten ini. POPTI dibuat 
agar para orang tua dan anak penderita 
Thalasemia dapat berkumpul dan saling 
tukar pikiran dan mendapatkan info-info 
terkait dengan Thalasemia 
Owalahh, kalau untuk di Klaten sendiri 
sejarah berdirinya gimana pak kalau boleh 
tau? 
Dulu itu awalnya ada 6 orang tua penderita 
Thalasemia di Klaten punya gagasan yang 
yang sama mba. Kan sebelumnya sudah ada 
yang tau kalau di Jogja ada POPTI, 
makanya setelah kumpul 6 orang tua itu, 
kita mulai menghubungi dan mencari data 
Pembukaan 
wawancara 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Pengertian POPTI 
 
 
 
 
 
 
 
 
Sejarah berdirinya 
POPTI 
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di setiap RS yang ada di Klaten mba, buat 
nge data jumlah penderita Thalasemia di 
Klaten. Setelah itu di pertemua yang kedua, 
sudah terkumpul 16 anak dan orang tua 
penderita Thalasemia mba. Setelah itu kita 
buat kepengurusannya. Dan saya yang jadi 
ketua dari awal terbentuk sampai sekarang 
mba 
Emang POPTI terbentuk pertama tahun 
berapa pak? 
Bentar tak urutin dulu ya hehe, setelah 
terbentuk pengurus tadi kita mencari-cari 
channel mba, terus ketemu bu Iin Jogja 
terus diarahkan untuk bertemu Dr. “N”. 
Nah setelah itu bulan Maret 2013 itu 
pelantikan pengurus POPTI Klaten di RS 
Galyoso mba. Dengan pembina Dr. “N”. 
Setelah itu baru membentuk ADART mba. 
Terus untuk struktur kepengurusannya pak? 
Wahh banyak ki mba, aku gak hapal. Ini tak 
kasih file-file.nya saja nanti kamu bawa 
dulu gapapa tapi jangan sampai hilang ya 
hehe 
Hehe makasi pak, siapp pak 
Nih pilih yang mana yang mau dibawa 
(memilah file-file yang akan peneliti bawa) 
Sampun pak niki mawon hehe 
Wes cukup? 
Insyaallah sampun pak hehe 
Yauda iki tak simpene meneh wkwk 
Ohh iya pak, kalau untuk kegiatannya 
POPTI itu apa aja ya? 
Kegiatan pertama kita itu menghubungi 
para pengusaha buat donatur mba, itu nanti 
uangnya digunakan untuk kegiatan-
kegiataan dan terapi untuk anak-anak. 
Terus kegiatan itu dilakukan dimana pak? 
Semua kegiatan itu kita lakukan di RS 
Galyoso mba.  
Owalah, terus selain itu nopo maleh pak? 
Terus setelah itu kita memperjuangkan 
dibuatnya bank darah di RS mba, itu agar 
memudahkan anak-anak yang mau transfusi 
gak kesusahan buat mencari darah. Dan 
akhirnya bisa terealisasikan mba, 
Alhamdulillah 
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Jadi dulu sebelum ada bank darah, anak 
yang mau transfusi darah harus cari darah di 
PMI sendiri pak? 
Iya mba, jadi kan ribet dan memakan waktu, 
makanya itu kami memperjuangkan 
dibuatnya bank adarh di RS untuk 
memudahkan pasien mencari darah. 
Selain itu nopo maleh pak kegiatannya? 
Setelah itu kita pengadaan obat buat para 
penderita mba, itu kita bekerja sama dengan 
farmasi, dan akhirnya bisa memperoleh 
obat namanya ferifrok mba, itu tidak untuk 
menyembuhkan tapi untuk mencegah lebih 
parahnya penyakit mba 
Berrati fungsi obatnya untuk pencegahan 
agar tidak lebih parah ya pak? Tidak untuk 
menyembuhkan? 
Iya mba, kan Thalasemia ga bisa sembuh, 
jalan satu-satunya kan ya transfusi mba 
Masih ada kegiatan lainnya pak? 
Masih banyak mba hehe. Kita juga 
memperjuangkan agar Thalasemia 
mendapatkan ruangan khusus di RS mba, 
dan akhirnya juga bisa terwujud walaupun 
proses yang sangat panjang mba, tahun ke 4 
baru bisa terwujud. 
Tapi itu untuk semua penderita ato gimana 
pak? 
Itu kusus anak mba, karena ruangan itu 
tidak boleh untuk rawat inap, jadi sehari 
langsung pulang. Kalau untuk dewasa kan 
minim 3 hari waktunya mba 
Owalahh jadi beda ya pak 
Enggeh mba, kemudian kita juga melakukan 
cek feritim buat anak penderita Thalasemia 
dan orang tuanya mba, itu kita kerja sama 
dengan prodia, prodia itu laboratorium mba 
Owalahh nggeh pak, lanjut hehe 
Kita juga mengadakan sosialisasi tentang 
Thalasemia mba, kita ngundang seluruh 
kepala puskesmas yang ada di Klaten. 
Sosialisasinya itu diselenggarakan di RS 
Bagas Waras dengan narasumber Ir. Pujoo 
Kok nggak di Galyoso pak? 
Nggaa mba, ada sesuatu yang ga bisa kita 
ceritakan 
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Ohh nggeh pak siap, lanjut pak hehe 
Masih banyak loh mba ini, hehe 
Hehe siapp pak 
Selanjutnya kita juga membantu orang tua 
yang belum punya BPJS dengan surat sakti 
mba, itu surat yang resmi yang dikeluarkan 
POPTI, itu bisa sebagai pengganti BPJS 
mba. 
Wahhhh hehe. Terus apa lagi pak? 
Kita juga membuat ODC 
Apa itu pak? 
ODC itu one day care tapi kusus buat anak-
anak yang tujuannya buat mempermudah 
administrasi saat di RS. Jdi administrasinya 
di satu tempat gausah ribet mondar mandir 
di beberapa tempat.  
Jadi biar mudah dan cepat ya pak. 
Iya mba 
Masih ada lagi pak? 
Masih dong hehe, kita juga mengadakan 
rutinan pertemuan dengan orang tua 
penderita Thalasemia 2 bulan sekali 
La tempatnya dimana pak? 
Tempatnya muter mba, dirumah-rumah 
para penderita, sehingga bisa terjalin rasa 
kekeluargaan mba 
Ohh iya pak, acaranya saat pertemuan itu 
apa aja? 
Kita mendatangkan pembicara mba, kadang 
dokter kadang psikolog kaya gitu, buat 
memberikan motivasi terus informasi-
informasi tentang Thalasemia dan bisa 
salinng tukar pikiran mba 
Wahh Masyaallah, jadi bisa terjalin rasa 
kekeluargaan ya pak 
Iya mba, itu tujuannya hehe 
Satu lagi mba, kita juga nge back up 
penderita yang di luar Kabupaten yang 
bersinggah di Klaten 
Owalahh banyaak ya pak kegiatannya 
Iya mba, oh iya kita juga kadang melakukan 
rekreasi bersama mba, biar bisa melepas 
penat, kadang outbond kaya gitu mba 
Wahh seru ya pak 
Pasti mba, biar anak-anaak seneng 
Hehe nggeh pak 
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Oh iya sama kalau ada anggota baru itu, 
sebagai ketua harus bisa proaktif mba, 
harus meluangkan waktu ke setiap keluarga 
penderita, buat mengetahui keadaan 
ekonominya, kondisinya, dan memberikan 
motivasi buat anak dan keluarganya mba. 
Masyaallah, semangat terus pak, demi 
kemaslahatan banyak orang 
Nggeh mba, jaluke penting awak sehat ben 
isoh ngewangi seng mbutuhne mba 
Kalau untuk kendalanya ada ga pak? 
Ada mba, dulu itu pernah ada kejadian 
salah obat mba, obatnya ketuker, terus ada 
lagi perijinan yang kadang lama turunnya, 
terus kekurangan personil mba, jadi semua 
yang nge back up ketua, sampai dulu 
pernah di panggil pihak RS, itu malam 
pukul 2 malam mba, ya saya kesana sendiri 
mba. Mungkin itu mba. Sama ada keluarga 
yang sedikit tertutup mba hehe, tapi itu 
wajar 
Owalah yang penting tetep semangat ya pak 
Pasti mba, mba juga semangat gek ndang 
rampung skripsine 
Aamiin pak. Terus untuk harapan 
kedepannya nopo pak? 
Harapannya ya saya inginnya biar tidak 
ada lagi yang terkena Thalasemia, dan bagi 
anak-anak penderita Thalasemia bisa 
semangat terus dan pantang menyerah. 
Kalau buat para orang tua semoga 
diberikan kesehatan dan kekuatan untuk 
merawat anak-anaknya mba. Kalau untuk 
POPTI semoga selalu solid dan rasa 
kekeluargaan harus dijaga 
Aamiin ya Allah. Ohh iya pak kulo bade 
nyuwun datanipun penderita Thalasemia di 
Klaten 
Di file tadi sudah ada mba, tinggal pilih 
saja 
Owalahh nggeh pak matursuwun. Mungkin 
cukup itu saja pak 
Ohh iya mba, monggo diunjuk meleh niku 
Hehe nggeh pak sampun 
Ajeng langsung niki? 
Enggeh pak, kulo pamit nggeh. Matursuwun 
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Harapan kedepan 
POPTI 
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waktunya pak 
Sami-sami mba. Ati- ati sukses terus 
Aamiin. Assalamu’alaikum pak 
Wa’alaikumsalam mba 
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Lampiran 9 
 
Transkip Hasil Wawancara 
(S7, W7) 
 
Subyek : dr. “M.R”, SpA   P : Peneliti 
Jabatan : Dokter spesialis anak  S : Subyek 
Lokasi  : Rumah Dokter “M.R” (Surakarta) 
Waktu  : Senin, 14 April 2019 
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Assalamu,alaikum, selamat siang 
Wa,alaikumsalam, silahkan duduk. Ada 
yang bisa dibantu? 
Gini pak, saya Elma Julaikah mahasiswa 
BKI IAIN Surakarta, nah disini saya 
Alhamdulillah sedang mengerjakan proses 
pembuatan skripsi, dan saya mengambil 
penelitian tentang Thalasemia. Maka dari itu 
disini saya mau tau lebih lanjut lagi tentaang 
Thalasemia pada bapak. 
Owalahh, iya boleh mba. Ini kamu 
temannya Sinta ya? 
Hehe iya pak 
Tapi sebelume maaf ya mba, ini waktunya 
mepet jadi mungkin nanti ga bisa lama-
lama. Bisa langsung tanya-tanya intinya aja 
ya 
Ohh iya pak gapapa, siap 
Oke mau tanya apa? 
Tapi sebelume maaf pak, nanti kalau boleh 
saya minta jawabnya jangan pakai bahasa-
bahasa kedokteran yang susah ya, pakai 
bahasa umum aja hehe 
Hehe oke oke siap mba 
Saya mulai ya pak 
Silahkan 
Thalasemia itu apa pak? Mulai dari 
penyebabnya sama macam-macamnya hehe 
Jadi thalasemia itu merupakan penyakit 
genetik, itu bawaan dari orang tuanya. Jadi 
orang tua yang anaknya terkena Thalasemia 
itu, salah satu diantara mereka atau bahkan 
dua-duanya memiliki gen pembawa sifat 
Thalasemia.  
Pembukaan 
wawancara 
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Tapi itu menular apa tidak pak? 
Nggak itu ga menular, hanya diturunkan 
dari orang tua. jadi kalau yang memiliki 
gen pembawa sifat itu hanya salah satu 
maka resiko terkena Thalasemia itu juga 
hanya 50%. Tapi kalau yang memiliki gen 
pembawa sifat itu dua-duanya anaknya 
pasti positif memiliki Thalasemia. 
Terus penyebabnya itu apa pak? 
Biasanya saat mau menikah itu antara 
suami dan istri tidak melakukan cek darah, 
jadinya tadi mereka tidak tau kalau 
memiliki gen pembawa sifat Thalasemia, 
dan akan menular ke anak-anaknya. 
Kasihan anaknya dong pak, terus untuk cara 
mengatasi Thalasemia itu gimna pak? 
Jalan satu-satunya yaitu lewat transfusi 
darah dan itu harus rutin dilakukan minimal 
satu bulan sekali, dan berlangsung 
sepanjang hidupnya. Jadi hidupnya anak-
anak Thalasemia itu bergantung pada 
transfusi darah mba. 
Masyaallah, kasihan ya pak. Lah terus ada 
obatnya apa ngga pak? 
Ada mba, tapi obaatnya haanya bersifat 
pencegahan tidak menyembuhkan. 
Pencegahan gimana pak? 
Secara otomatis, saat melakukan transfusi 
darah itu pasien memasukkan kandungan 
zat besi ke dalam tubuhnya, dan jika itu 
dilakukan berulang-ulang dan terus-
menerus akan mengakibatkan penumpukan 
zat besi di dalam tubuh dan bisa beresiko 
pada organ tubuh lainnya. Nah jadi obat ini 
fungsinya untuk mengurangi kandungan zat 
besi yang ada pada dalam tubuh pasien. 
Berarti itu bisa dikatakan sebagai efek 
samping dari transfusi darah itu ya pak? 
Iya mba 
Terus yang harus dilakukan oleh 
penyandang Thalasemia itu apa aja pak? 
Yang terpenting itu pasien harus bisa 
menjaga keadaan fisiknya agar tidak mudah 
kelelahan, kalau pasien sering kelelahan 
transfusinya pun juga akan semakin cepat 
mba 
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Thalasemia 
 
 
 
 
 
 
Efek samping dari 
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Selain itu pak? 
Ya itu harus minum obat setiap harinya, 
untuk mengurangi kadar zat besi dalam 
tubuhnya. Menjagaa pola makannya juga 
itu mba, harus banyak makan sayur dan 
buah untuk daya tahan tubuhnya.  
Kalau untuk pantangannya itu apa pak? 
Pasien tidak boleh beraktifitas yang berat-
berat, contohnya terlalu lama berolahraga, 
melakukan pekerjaan rumah yang terlalu 
banyak, jalan terlalu jauh, dll. Ditakutkan 
jika mereka nanti kelelahan maka berujung 
transfusi yang terlalu cepat, dan kandungan 
zat besi dalam tubuh jadi tambah banyak 
dan beresiko pada organ tubuh lainnya. 
Jadi harus melakukan aktifitas yang ringan-
ringan saja ya pak? 
Iya betul mba 
Kasihan ya pak, mereka harus bener-bener 
bisa menjaga kondisi fisiknya 
Iya mba, rodok riwi kalau bahasa jawanya 
Hehe iya pak, lah terus kalau untuk 
pencegahan agar Thalasemia tidak 
menyebar itu apa pak? 
Ya tadi mba, sebelum menikah itu anatar 
suami dan istri harus melakukan cek darah 
agar tau apakah mereka memiliki gen 
pembawa sifat Thalasemia atau tidak. Dan 
dilakukan sosialisasi tentang Thalasemia, 
karena disini masih sangat awan 
pengetahuan masyarakat tentang 
Thalasemia. 
Siap siap pak hehe. Yang terakhir ini pak, 
sebelum waktunya habis hehe 
Iya mba mepet ini hehe 
Terakhir pak, untuk harapannya kedepan 
apa pak? 
Untuk harapannya semoga masyarakat 
paham tentang Thalasemia, dan penderita 
Thalasemia tidak bertambah. Dan bagi 
penderita Thalasemia semoga selalu 
semangat dan jangan sungkan untuk tanya 
Dokter. Sudah mungkin itu saja mba 
Oke terimakasih pak, atas waktunya. Maaf 
jadi merepotkan  
Iya sama-sama mba, senang membantu 
 
 
 
 
 
 
Hal-hal yang tidak 
boleh dilakukan 
penyandang 
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kamu mba 
Kalau gitu, saya ijin pamit pulang ya pak 
Ohh iya mba, hati-hati 
Iya pak Assalamu’alaikum 
Wa’alaikumsalam 
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Lampiran 10 
 
Transkip Hasil Wawancara 
(S8, W8) 
 
Subyek : Ibu “A.R”, S.Psi   P : Peneliti 
Jabatan : Psikolog remaja dan dewasa  S : Subyek 
Lokasi  : Rumah Ibu “A.R”, S.Psi (Yogyakarta) 
Waktu  : Senin, 14 April 2019 
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Assalamu’alaikum 
Wa’alaikumsalam, masuk mba. Mba Elma 
kan? 
Hehe iya bu, saya Elma 
Sebelumnya maaf mba Elma, sudah sampai 
sini, ini malah ada acara dadakan, tapi saya 
sempetkan deh ngobrol-ngobrol dulu sama 
mba Elma, tapi ga bisa lama-lama tuh, 
gapapa kan? 
Ohh iya bu gapapa kok, nanti saya tanya 
inti-intinya aja 
Oke siap mba Elma, mau tanya apa? 
Gini bu, menurut pandangan Psikologi 
keadaan psikis seorang penyandang 
Thalasemia itu gimana? 
Secara umum, penderita Thalasemia 
memiliki keadaan psikis yang berbeda 
dibanding orang-orang pada umumnya. 
Mereka memiliki percaya diri yang rendah, 
mudah merasa sedih dan sensitif, selain itu 
juga memandang bahwa dirinya itu berbeda 
dan memiliki kekurangan. 
Apakah semua penyandang Thalasemia 
seperrti itu? 
Itu gambaran umunya, tapi kalau untuk 
keadaan psikis itu bisa berbeda-beda 
tergantung lingkungan sekitarnya. 
Jadi ada faktor-faktor yang mempengaruhi 
keadaan psikis ya bu? 
Iya mba, mulai dari faktor lingkungan 
keluarganya, apakah keluargaa itu 
memberikan support pada anak, kemudian 
faktor lingkungan sekolah, tempat kerja, 
juga masyarakat sekitar itu juga sangat 
Pembukaan 
wawancara 
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mempengaruhi keadaan psikis penderita 
Thalasemia. 
Terus yang harus dilakukan orang tua dan 
lingkungan sekitarnya itu gimana bu? 
Yang harus dilakukan oleh orang tua dan 
keluarga itu memberikan support, 
semangat, dan selalu memberi motivasi. 
Selalu memberikan suasana yang 
menyenangkan dalam hidupnya. Untuk 
lingkungan harus bisa menerima keadaan 
penderita, dan tidak boleh mebeda-bedakan 
dengan yang lain, selalu memberi semangat 
dan rasa senang. Jika ada kegiatan-
kegiatan diajak, itu akan membantu melatih 
kepercayaan dirinya. 
Terus kalau yang harus dilakukan 
penderitanya sendiri itu apa bu? 
Belajar membuka hati, bahwa setiap orang 
itu punya kelebihan dan kekurangan 
masing-masing, dari situ akan 
memunculkan kepercayaan diri. Selanjutnya 
belajar bergabung dan berteman dengan 
teman-teman baik di lingkungan sekolah 
atau masyarakat. Terus harus selalu enjoy 
dan senang dalam segala hal, itu terpenting. 
Kemudian melakukan hal-hal yang 
membuat bahagia 
Kalau untuk pantangannya apa bu? 
Pantangannya jangan merasa rendah diri 
dan tidak percaya diri, karena sejatinya 
seseorang itu kan dibalik kekurangannya 
pasti ada kelebihannya. Kemudian gali hal-
hal yang bisa dilakukan, gali potensi pada 
diri untuk mengembangkan diri. Jangan 
sampai merasa sedih yang berlarut-larut 
Kalau dari ibu sendiri mungkin ada motivasi 
untuk para penderita Thalasemia ? 
Untuk para penderita Thalasemia tetap 
semangat, kalian itu kuat, bahkan lebih kuat 
dari mereka yang sehat. Tuhan memberikan 
sakit itu bukan karena Allah tidak sayang, 
justru Allah sayang kalian, kalian orang-
orang hebat pilihan. Kalian spesial. Gali 
potensi yang ada pada diri kalian, jadikan 
itu kelebihanmu, dan buktikan pada banyak 
orang, kalau Thalasemia itu bukan 
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penghalang, tapi pelengkap indahnya hidup 
ini. tetap semangatt, kami bersama kalian 
semua 
Yang terakhir bu 
Iya apa mba? 
Untuk harapan kedepannya apa bu? 
Harapannya ya semoga kedepannya para 
penderita Thalasemia bisa jadi orang sukses 
dan bisa membahagiakan orang tuanya. 
Jadi orang-orang hebat dan dipandang oleh 
banyak orang karena kelebihannya bukan 
karena penyakitnya. Kalian luar biasa 
Masyaallah, terimakasih bu atas waktunya 
uda mau saya tanya- tanya 
Iya mba Elma, saya juga senang bisa 
didatengin tamu jauh-jauh dari Klaten 
Hehe enggeh bu, mungkin cukup sampai 
disini ya bu 
Iya mba, ini saya juga mau berangkat 
Iya bu, pamit yaa. Assalamu’alaikum 
Wa’alaikumsalam, hati-hati di jalan 
Iya bu 
(keluar meninggalkan rumah) 
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